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Introducción
El estado vegetativo persistente (EVP) , no ha dejado de ser controvertido, a pesar del gran número de investigaciones que se han desarrollado en los últimos años. El dilema comienza con su propia denominación: descrito originalmente en  inglés, unos lo traducen al castellano como ‘persistente’, mientras que otros prefieren llamarlo ‘permanente’.

Tampoco han faltado quienes proponen incluirlo en el capítulo de alteraciones crónicas de la conciencia y recomiendan extender la definición de muerte encefálica al EVP. En consecuencia, surge otro problema: considerar vivos o muertos a los pacientes en tal estado. Conductas completamente opuestas dependen de la reflexión anterior. Un fallo diagnóstico puede traer importantes consecuencias familiares, económicas y sociales.

Actualmente las relaciones sanitarias se apoyan en el reconocimiento del derecho de los pacientes a participar en las decisiones sobre su salud. Esta idea es el fundamento del consentimiento informado. Sin embargo, el problema surge cuando el paciente no puede participar en estas decisiones porque se halla en una situación de incapacidad. Es otro, un representante, quien debe decidir por él.

 El criterio subjetivo consiste en seguir las directrices que el paciente dictó antes de perder la capacidad. El criterio del juicio sustitutivo trata de deducir la decisión que hubiese tomado el propio paciente si pudiera, a partir de lo que conocemos de él. El criterio del mayor beneficio intenta proteger el bienestar del paciente. Tradicionalmente el “mejor interés” ha sido defender la vida a toda costa, sin atender a otro tipo de consideraciones. Quizás sea el momento de buscar un consenso sobre lo que socialmente hoy en día se considera “mejor interés”. Su significado no podrá derivarse exclusivamente del derecho a la vida, sino de la conjunción entre éste en cantidad y calidad suficientes y la libertad, interpretados a la luz del respeto a la dignidad de la persona.

Estado vegetativo persistente
Antes de referirnos al EVP como alteración de la conciencia, analicemos primero cómo la propia integración de la conciencia ha tenido múltiples explicaciones y ha sufrido cambios desde siglos pasados. En 1886, Horsley  aseguraba que el nivel de conciencia se relacionaba con la integridad y funcionalidad de la corteza cerebral, y establecía que el neopalio diferenciaba al hombre de los animales inferiores.

Durante la segunda mitad del siglo XIX se desarrollaron importantes obras sobre las funciones corticales y la conciencia, etapa conocida como ‘período de oro de la fisiología cortical’, y sus investigadores, como ‘localizacionistas. Años después, en 1937, Breme demostró en modelos experimentales que los mecanismos de alerta y despertar tenían sus bases anatómicas en el sistema reticular activador ascendente del tallo encefálico (SRAA).

Estos planteamientos los respaldaron otros autores, como Moruzzi y Magoun, en 1949 , y los ratificó este último en 1950 . En 1966, Plum y Posner  distinguen que la capacidad para la conciencia dependía de la integridad de los mecanismos fisiológicos que tienen su origen en el SRAA; sin embargo, desde 1940, Kretschmer aseguraba que según los resultados de sus investigaciones, la corteza no era necesaria para que aparecieran la alerta y los ciclos sueño-vigilia.

Basándose en las opiniones de la época, diferentes investigadores de las neurociencias llegaron a creer que la conciencia era exclusivamente una función de la corteza cerebral y que su deterioro representaba un grave daño cortical. El desarrollo alcanzado por la cirugía en el tratamiento de la epilepsia hacia mediados del siglo pasado y las experiencias neuroquirúrgicas con anestesia local pusieron de relieve que podían lesionarse áreas considerables de la corteza sin que ello explicara un estado de alteración de la conciencia.

Experimentos en animales evidenciaron la participación de los núcleos grises de la base, diencéfalo y tallo encefálico en la preservación de la conciencia. En 1947, Penfield afirmo categóricamente que el asiento de la conciencia se situaba en el diencéfalo .Cinco años más tarde, Cairns  apuntaba que la conciencia podría alterarse por lesiones en diferentes sitios del tallo encefálico y que, según el sitio de la lesión, la sintomatología acompañante se modificaría. Esta tesis se reconoce como clásica en lo referente a la topografía responsable del deterioro de la conciencia Posteriormente, Chapman y Wolff (1959) , sobre la base de sus intervenciones neuroquirúrgicas, relacionaron la conciencia con el resultado de una función integradora, donde participaba la corteza unida a los hemisferios cerebrales. Describieron rasgos

característicos únicos del hombre, insistieron en una integración horizontal vertical y argumentaron que la conciencia era el resultado del funcionamiento conjunto de corteza y subcorteza. Con este nuevo concepto se adelantaron más de tres décadas a los planteamientos recientes sobre la distribución del sistema funcional en el encéfalo.

En contra de los investigadores ‘localizacionistas’, que tuvieron su esplendor en la segunda mitad del siglo XIX, surgieron los ‘antilocalizacionistas’. Estos últimos, bien caracterizados por Shewmon , se refieren a los sistemas de distribución como un principio general de organización del cerebro; apuntan también

el aspecto temporal de la plasticidad dentro de un conocido nivel jerárquico horizontal y vertical, y hacen énfasis en la evidencia positiva de estructuras subcorticales, que son suficientes para, al menos, algunas experiencias conscientes. Es decir, llaman la atención sobre la posibilidad de que no siempre es necesaria la corteza en la aparición de la conciencia.

Después del análisis de las diferentes teorías, actualmente se acepta que el SRAA es un área de enorme importancia en la estimulación y la conciencia. Nuestra capacidad para pensar y percibir, e incluso nuestro poder para responder a los estímulos con algo que vaya más allá que un simple reflejo, se debe a la corteza cerebral; pero ésta no puede funcionar si no se encuentra en estado de estimulación, a menos que estemos

despiertos. La corteza cerebral no puede despertarse a sí misma; lo que la despierta del sueño y la mantiene así es el SRAA.

La conciencia es imposible si el SRAA se destruye o se daña gravemente.

Desde el punto de vista fisiológico, dos componentes conforman la conciencia: el contenido y el despertar; este último se conoce como capacidad para la conciencia. El contenido representa la suma de las funciones mentales cognitivas, afectivas y otras funciones corticales superiores. La capacidad se vincula

con la aparición de la vigilia.

Plum ha descrito tres componentes tras subdividir el contenido en dos niveles. En esta clasificación se mantiene el despertar (capacidad) como primer nivel. El segundo nivel permite regular la conciencia en base a la función afectiva, la atención, la integración cognitiva, la energía psíquica; depende de la integridad del sistema límbico, e incluye el hipotálamo, la amígdala, el cíngulo y el área septal.

El tercer nivel justificado por Plum como nivel cerebral lo constituye el resto de los hemisferios cerebrales, el tálamo y los ganglios basales. Se relaciona con los procedimientos más complejos de la percepción, la orientación con respecto a sí mismo y al medio, la actividad motora y el plan de conducta. La memoria

puede afectarse por lesiones del segundo o del tercer nivel .

Los mecanismos de la conciencia reflejan el nivel de vigilia, que depende de los sistemas subcorticales energizadores, unido a la suma de las funciones afectivas y cognitivas; también reflejan otros procesos funcionales complejos relacionados con la percepción, la orientación respecto a sí mismo y al medio, la

actividad motora y el plan de conducta, que depende de complejos mecanismos físicos e igualmente psicológicos con los cuales el sistema límbico y el cerebro enriquecen la conciencia y la conducta.

En consecuencia, para que un ser humano tenga capacidad de conciencia debe mantener íntegros los mecanismos fisiológicos con origen en el SRAA –conformado por grupos neuronales del sistema intercalado específico, localizados en el tegmento de la porción rostral de la protuberancia y el mesencéfalo–, así como los núcleos intralaminares del tálamo y del hipotálamo posterior 

Moruzzi y Magoun identificaron el sistema y dieron a entender que las estructuras subyacentes en el mismo trasmiten efectos fisiológicos difusos sobre la corteza cerebral, ya sea directa o indirectamente. Estos efectos determinan cambios electroencefalográficos que indican el despertar. En ensayos experimentales,

estos especialistas detectaron que al estimular el SRAA de un animal dormido se producía un detalle de desincronización en el electroencefalograma (EEG) y conductas habituales que indicaban el despertar del mismo.

Por el contrario, cuando el SRAA se destruía, el animal caía en coma y en el EEG ocurría un enlentecimiento y sincronización; estas anormalidades no podían revertirse al estimular otras vías sensoriales. Como hemos analizado, en el complejo mecanismo de la conciencia intervienen importantes estructuras neurológicas desconocidas o no bien estudiadas.

Epidemiología
En relación con la epidemiología, la prevalencia varía según los diferentes investigadores. Un estudio en colaboración desarrollado en Japón reflejó una frecuencia de 0,0025% . En Estados Unidos se estima que de 10.000 a 25.000 adultos y de 4.000 a 10.000 niños sufren un EVP 

Algunos científicos indican que entre un 10 y un 14% de los traumatismos craneoencefálicos graves (TCEG) evolucionan hacia un EVP , en una investigación de cuatro años llevada a cabo en el Servicio Médico de Emergencias por Helicópteros del Royal London Hospital, encontraron que el 6,5% de los diagnosticados

con TCEG terminaban en un EVP. Cuando la etiología no es traumática, el porcentaje de quienes evolucionan hacia el EVP es mayor,en una serie de 24 afectados por anoxia prolongada debido a paro cardiorrespiratorio, comunicaron un 54%.  se refieren a 31 pacientes con hematomas cerebrales espontáneos. Al momento del ingreso todos tenían una escala de Glasgow para el coma (EGC) de 8 puntos o menos, y se sometieron a tratamiento quirúrgico, a pesar de los diferentes criterios al respecto . El 74% evolucionó hacia un EVP, lo que coincide con lo relacionado anteriormente de que, cuando la etiología no es traumática, el número de quienes terminan en EVP resulta mayor.

Los avances tecnológicos de la vida moderna, el desplazamiento a grandes velocidades –que comporta accidentes fatales– y el desarrollo de las unidades de cuidados intensivos –que permiten recuperar a muchos de los comunicados como muy graves– son, entre otros, factores que auguran un incremento sistemático de enfermos en EVP. De ahí la importancia de prepararnos para diagnosticar y tratar adecuadamente esta entidad, que podría convertirse en un verdadero problema epidemiológico, sobre todo en países con alto nivel de desarrollo en la medicina.

Cuadro clínico. Etiología
La primera descripción ciertamente científica del EVP apareció publicada en abril de 1972 en la revista Lancet . El trabajo, titulado ‘Estado vegetativo persistente consecutivo a daño cerebral. Un síndrome en busca de un nombre’, unió en su autoría a dos prestigiosos neurocientíficos: un neurocirujano y un neurólogo.

Ellos eran Brian Jennett, un conocido neurocirujano británico, y el estadounidense Freud Plum, uno de los más destacados neurólogos del siglo XX, conocido ya por su magnífico libro El diagnóstico del estupor y el coma. El artículo marcó el inicio de esta enfermedad como entidad clínica propiamente dicha.

Los autores definían el EVP como una condición clínica caracterizada por inconsciencia, con preservación total o parcial de las funciones del tallo y del hipotálamo. Estos pacientes se reponen de un sueño tipo coma, tienen ciclos sueño-vigilia con despertares y apertura de los ojos, así como reactividad limitada a

posturas primitivas, además de movimientos reflejos de las extremidades y de no lograr verbalizar.

Este estado combina el retorno a la vigilia con una ausencia total de la función cognitiva. Los afectados mantienen control respiratorio y niveles normales de tensión arterial, pero no tienen respuestas motoras discretas de localización e igualmente no pronuncian palabras comprensibles .En general, el cuadro clínico

es muy variado. Los integrantes de la Multisociety Task Force on PVS  –que se cuentan entre quienes más han publicado sobre el EVP– han planteado que el diagnóstico puede realizarse de acuerdo con los siguientes criterios:

– No evidencia de conciencia de sí mismo o del medio e incapacidad de interactuar con otros.

– No evidencia de reacciones conductuales mantenidas, reproducidas deliberada o voluntariamente, frente a estímulos visuales, auditivos, táctiles o nociceptivos.

– Vigilia intermitente que se manifiesta por ciclos de sueño y vigilia.

– No evidencia de comprensión o expresión del lenguaje.

– Funciones hipotalámicas y autonómicas del tallo encefálico preservadas suficientemente como para permitir la supervivencia con el cuidado médico y de enfermería.

– Incontinencia vesical y rectal.

– Preservación variable de los reflejos del tallo encefálico (pupilar, ocuocefalogiro, corneal, vestibular, nauseoso), además de los reflejos espinales.

Los pacientes mantienen un estado cíclico, pero irregular, de sueño circadiano, un tipo de vigilia que no se acompaña de ninguna expresión detectable de conducta de autoconciencia, reconocimiento específico de estímulos externos o indicio sistemático de atención a reacciones aprendidas. Por lo general, no permanecen inmóviles. Pueden mover el tronco o las extremidades de forma significativa; en ocasiones, sonríen, y algunos pueden verter lágrimas.

Un análisis seriado de diferentes grupos demostró que rara vez son capaces de comprender órdenes simples después del primer año si no lograron hacerlo antes de los seis primeros mese. Son pacientes de los que, aunque permanezcan durante largos períodos con los ojos abiertos, no resulta posible obtener

evidencia empírica alguna de conciencia de sí mismo o del medio circundante, ni tener ningún tipo de comunicación significativa, ya que no emiten lenguaje; aunque realizan gestos faciales, éstos

son esporádicos, sin relación consistente con estímulos.

La inconsciencia comporta la pérdida de todos los pensamientos, sensaciones y deseos. Sólo permanecen las funciones vegetativas y los reflejos. De este modo, si se les administran alimentos, el sistema vegetativo funciona, los riñones producen orina, y los pulmones y el corazón movilizan aire y sangre, respectivamente

. Pueden presentar signos hipotalámicos como sudación generalizada y respuestas motoras flácidas; algunos adquieren movimientos mioclónicos no habituales. Dichas actividades son inconscientes, no deliberadas.

Como hemos visto anteriormente, a causa de la relativa preservación de los reflejos del tallo encefálico, la mayoría mantienen buenos reflejos pupilares y movimientos oculares. Pueden presentar también desigualdad pupilar, anisocoria, reflejos vestibulooculares limitados, oftalmoplejías internucleares u otras

anomalías oculomotoras relacionadas con el tallo encefálico. En ocasiones hay parálisis del III nervio craneal y presentan falta de seguimiento visual mantenido.

Los pacientes no tienen fijación visual de los objetos ni siguen los movimientos con los ojos; tampoco poseen reflejo de parpadeo a estímulos externos. Cuando están en transición del EVP a un estado de conciencia, uno de los signos más rápidamente observado es la aparición del seguimiento visual mantenido .A menudo exhiben reflejos auditivos primitivos inconscientes o de orientación visual, caracterizados por el giro de la cabeza y los ojos hacia sonidos o movimientos periféricos.

En raras ocasiones, quienes se mantienen en EVP por varios meses o incluso años tienen algún grado de seguimiento o fijación visual mantenida brevemente, lo que se considera mediado por estructuras del tallo encefálico. No obstante, debemos ser extremadamente cuidadosos al emitir un diagnóstico de EVP cuando

existe algún grado de seguimiento visual mantenido, fijación visual estable o reflejo de parpadeo a los estímulos externos.

Recientemente se ha descrito un tipo de mirada fija, la fijación sacádica en pimpón (FSPP). La fijación en pimpón o fijación alternante periódica de ciclos cortos consiste en una desviación horizontal conjugada alternante de la mirada, por períodos de pocos segundos. Esta fijación alternante se ha descrito como lenta

y suave. Se realizaron estudios electrooculográficos a cuatro pacientes inconscientes con fijación en pimpón y obtuvieron ondas lentas en uno y pseudorrotaciones sacádicas en tres.

En uno de los tres pacientes con FSPP, la transición de las ondas lentas a las sacádicas coincidió con una mejoría clínica, mientras que el que tenía fijación en pimpón con ondas lentas murió inmediatamente; los que tenían FSPP sobrevivieron en EVP. Estos resultados sugieren que la FSPP constituye una variante

clínica de la fijación en pimpón en los pacientes cuyo estado de inconsciencia es más superficial, posiblemente relacionado con una lesión cerebral menos extensa.

La capacidad de supervivencia en EVP requiere la preservación de las funciones autónomas del tallo encefálico y del hipotálamo.

La mayoría de quienes sobreviven por un tiempo prolongado mantienen la temperatura corporal normal, la capacidad de respirar y el sistema cardiovascular en funcionamiento. En general, conservan los reflejos nauseoso, tusígeno, de succión y de deglución. Con excepción de una falta de coordinación para masticar y deglutir, la función gastrointestinal se mantiene casi normal.

Como indica la supervivencia prolongada en algunos pacientes, la función autónoma resulta suficiente para mantener la regulación interna por tiempo prolongado, por lo que las necesidades externas deben recibir una atención constante. Epilepsia e hidrocefalia se han presentado como complicaciones tardías .

Otros síntomas y signos que pueden aparecer en el cuadro clínico son: parpadeo, bostezo, respuestas a estímulos dolorosos, signos piramidales, expresión emocional, cuadriplejías, hemiplejías, contractura muscular, alteraciones en los reflejos de estiramiento muscular, rigidez de descerebración y atavismos.

La etiología es muy variada; se cita como causa más frecuente el TCEG, aunque una gran variedad de entidades pueden llevar al EVP. Desde el punto de vista didáctico resulta útil la siguiente clasificación :

I. Lesiones agudas

1. Traumáticas

– Traumatismos craneoencefálicos agudos

– Politraumatizados complejos

– Traumatismos perinatales

2. No traumáticas

Encefalopatías isquémicas hipóxicas

– Asfixia perinatal

– Paro cardiorrespiratorio

– Enfermedades pulmonares

– Hipertensión mantenida

Enfermedades cerebrovasculares

– Hemorragia intracraneal espontánea

– Infartos cerebrales

– Hemorragia subaracnoidea

Infecciones del sistema nervioso

– Meningoencefalitis bacteriana

– Empiema

– Abscesos cerebrales

Tumores del sistema nervioso

– Glioblastoma multiforme

– Astrocitoma

– Meduloblastoma

– Metástasis

Intoxicaciones y trastornos metabólicos agudos

II. Trastornos metabólicos y degenerativos

1. En adultos

– Enfermedad de Alzheimer

– Enfermedad de CreutzfeldtJakob

– Enfermedad de Parkinson

– Corea de Huntington

– Otras demencias

2. En niños

– Leucodistrofia metacromática

– Enfermedad de Tay Sachs

– Encefalopatías mitocondriales

– Otros trastornos degenerativos de la sustancia gris

o la sustancia blanca cerebral

III. Malformaciones congénitas

– Anencefalia

– Hidranencefalia

– Hidrocefalia congénita y síndromes relacionados

– Encefaloceles graves y síndromes malformativos

relacionados

– Esquizoencefalia

– Lisencefalia

– Craneosinostosis

– Otros defectos graves del desarrollo cerebral

Exámenes complementarios
Los exámenes complementarios ,como bien indican, complementan el pensamiento clínico y contribuyen al diagnóstico de la entidad. Ofrecen información importante sobre el daño anatómico o fisiológico que ha sufrido el encéfalo y facilitan la orientación pronóstica. Para su mejor comprensión, los hemos dividido

en tres grupos: estudios imaginológicos, electrofisiológicos y otros estudios.

Estudios imaginológicos

Las imágenes de resonancia magnética (RM) y tomografía axial computarizada (TAC) revelan una enfermedad cerebral difusa o multifocal, que afecta tanto a la sustancia gris como a la sustancia blanca. Se comunica con mayor frecuencia la lesión axonal difusa en diferentes localizaciones 

En la TAC se ha demostrado espacio subaracnoideo y ventrículos generalmente ensanchados.

Los hemisferios cerebrales evidencian datos compatibles con atrofia corticosubcortical. Un menor grado de atrofia puede encontrarse en la región infratentorial, caracterizada por ensanchamiento de las cisternas de la base, un IV ventrículo agrandado e igualmente atrofia del cerebelo .

En un análisis de 42 sujetos, señalan un 100% de lesión axonal difusa y daño del cuerpo calloso; sigue, en

frecuencia, un 74% de lesión en la porción dorsolateral y rostral del tallo encefálico, lo que contrasta con el planteamiento de que el tallo encefálico está indemne. Un 65% exhibía lesión en la sustancia blanca, en la corona radiada y en los lóbulos frontal y temporal. Menos frecuentes fueron las lesiones en los ganglios

basales (52%) y el tálamo (40%). La contusión cerebral se presentó en el 48% de sujetos y afectó fundamentalmente a los lóbulos frontal y temporal.

Los estudios del metabolismo cerebral aportan datos interesantes.

La tomografía por emisión de positrones (TEP) destaca disminución entre un 50 y un 60% del metabolismo de la glucosa en la corteza cerebral, ganglios basales y cerebelo, y no se observa esta disminución en otros sujetos con alteraciones de la conciencia, como sucede en el síndrome de enclaustramiento (en inglés, locked in syndrome ) . Con la utilización del mismo método, otros radiólogos obtuvieron una disminución de un 50% en el metabolismo de la corteza cerebral para la glucosa, mientras que la disminución fue de un 25% en quienes recuperaron la conciencia después de lesiones cerebrales producidas por hipoxia .

Se investigo el metabolismo regional de la glucosa con 18 F2fluoro2deoxiDglucosa y TEP, se vio 

una reducción significativa en la utilización de glucosa en la capa cortical. Las estructuras infratentoriales se afectaron significativamente menos que las situadas en el espacio supratentorial.

Laureys , utilizando los mismos métodos de Rudolf , dictaminaron un patrón común de deterioro del metabolismo de la glucosa en localizaciones específicas como las regiones frontal, premotora, áreas de asociación parietotemporal y corteza cingulada posterior/precuneus. Sus resultados apuntan hacia alteraciones en las conexiones corticales. Se han recogido datos similares en niños .

Estudios electrofisiológicos

En el EEG puede existir actividad theta o delta polimórfica generalizada difusa .

Por lo común, este patrón no disminuye a causa de la estimulación sensorial, excepto, en ocasiones, por

medio de estímulos nociceptivos. En algunos puede detectarse la actividad del EEG de muy bajo voltaje; en otros, la actividad alfa persistente es la característica más notable . OliveraSouza  ha propuesto denominarlo ‘estado alfa vegetativo’.

Se han descrito enfermos con EEG casi normal al final del curso de la enfermedad, pero sin indicio de bloqueo alfa provocado por la visión; ocasionalmente, el EEG puede ser isoeléctrico

. La actividad epileptiforme típica no resulta usual. A la transición del coma al EVP no le siguen cambios notables en el EEG; sin embargo, la recuperación clínica puede acompañarse de disminución de la actividad theta y delta, con reaparición de un ritmo alfa reactivo .

Muy recientemente se han divulgado interesantes cambios electroencefalográficos con la utilización de electrocorticograma y electroventriculograma durante la anestesia profunda. Los resultados recuerdan los hallazgos electroencefalográficos que aparecen en la muerte encefálica, no así en el EVP.

Los potenciales evocados resultan de gran utilidad .

Algunos neurofisiólogos defienden que los potenciales evocados somatosensoriales (PESS) son los más sensibles y, asimismo, fiables tanto para adultos como para niños .

Las alteraciones consisten en tiempos de conducción prolongados centralmente, así como disminución de la amplitud de la onda N20.

Los potenciales evocados auditivos de tronco encefálico (PEATC) tienen un valor limitado. En la mayoría de las series fueron normales, lo que reafirma integridad de la vía auditiva, excepto en lesiones del tallo –como sucede con los tumores

–. Los potenciales evocados visuales, según se ha demostrado , tampoco son muy significativos para un adecuado seguimiento.

Otros estudios

Se incluyen los niveles de concentración en plasma de diferentes Hormonas, detectaron, en 27 casos, un 48% de aumento en la hormona del crecimiento (hGH) y un 100% de disminución en los niveles de cortisol. El 55% de las mujeres presentaba hiperprolactinemia. Es interesante que, seis meses después, todos los exámenes se repitieron y los indicadores continuaron sin variación.

El flujo sanguíneo cerebral (FSC) se ha investigado utilizando xenón 133, y resultó una disminución de un 10 a 20% de lo normal. La TEP, efectuada entre tres semanas y 68 meses después de la lesión aguda, muestra una disminución de un 50% en el FSC . Otros científicos, con la utilización de la TAC con emisión de un solo fotón (HMPAO), evidenciaron una disminución general de un 50% en el FSC de dos a 12 meses después de un TCEG, así como también tres años después .

Hallazgos anatomopatológicos
Los hallazgos anatomopatológicos son variables. Las primeras  descripciones las expuso en 1979  un colectivo encabezado por Dougherty –integrado, entre otros, por el mismo Freud Plum–.

Presentaron seis fallecidos con daño cerebral hipoxicoisquémico,

todos con manifestaciones clínicas típicas de EVP.

Las evidencias histopatológicas registraron daño isquémico neuronal diseminado en ambos hemisferios, con una participación variable de corteza, tálamo, núcleos grises e hipocampo. En uno de los casos apareció necrosis pseudolaminar extensa, degeneración de la sustancia blanca y relativa preservación de las estructuras del tallo. Todo lo anterior apoya lo que expresan Jennett y Plum inicialmente: que el EVP conlleva grave daño hemisférico y mínimo daño del tallo encefálico.

Dos años más tarde, en 1981, el Departamento de Neurología del Cornell University Medical Center de Nueva York  estableció una correlación clinicopatológica e intentó completar los pobres datos encontrados en referencias previas. De los 10 encéfalos estudiados, tres fueron normales macroscópicamente, en

tres hubo necrosis granular cortical, y en los restantes la necrosis se diseminó en los hemisferios; uno de ellos tenía, además, múltiples infartos cerebrales hemorrágicos e isquémicos. Los fallecidos con hemorragia subaracnoidea padecían también hematomas intracerebrales e infartos bilaterales. En todos, el tallo encefálico fue macroscópicamente normal.

El análisis microscópico reflejó –en los considerados macroscópicamente normales– extensa necrosis laminar, así como pérdida neuronal y gliosis. En los otros encéfalos, el daño de la neocorteza fue lo más evidente; las áreas afectadas por mayor degeneración neuronal y gliosis fueron neocorteza, tálamo e hipocampo.

Resultó relativamente frecuente encontrar pérdida neuronal de células de Purkinje, asociada a gliosis. Los cortes microscópicos del tallo encefálico fueron normales, salvo en uno, donde apareció infarto del colículo superior.

En conclusión, los factores comunes de la correlación clinicopatológica fueron: daño hemisférico agudo o separación de la corteza cerebral de las estructuras nucleares profundas, con escasas posibilidades de recuperación en lo referente a factores predictivos de origen histopatológico. Es importante tener presente

que el intervalo entre la lesión cerebral y la muerte afecta la naturaleza y la gravedad de los cambios anatomopatológicos.

Quienes fallecen precozmente debido a complicaciones médicas no tienen probabilidad de sufrir cambios anatomopatológicos, que serían suficientes para provocar inconsciencia crónica

. Por otra parte, en aquellos pacientes con estados neurológicos crónicos pueden existir otros factores de complicación, como la enfermedad ateroesclerótica, que también afecta al cerebro. En estas situaciones resulta difícil determinar con exactitud durante la autopsia qué cambios anatomopatológicos acompañan la imposibilidad inicial de recuperar la conciencia .

Con la aceptación de las limitaciones antes citadas, algunos patólogos respaldan dos tipos fundamentales de alteraciones causadas por lesiones cerebrales traumáticas o no traumáticas: necrosis cortical laminar difusa y lesión axonal difusa . Otros, como Kinney y Samuels añaden un tercer tipo y subrayan que la pérdida del contenido de la conciencia se debe a tres patrones fundamentales. Esta idea la ha retomado Machado  para defender su nueva definición de muerte en el ser humano, a la que nos referiremos más adelante.

De acuerdo con Kinney y Samuels , el EVP denota un síndrome de exclusión (en inglés, locked out syndrome), ya que la corteza cerebral se desconecta del mundo externo, de modo que todo el reconocimiento del mundo externo se pierde. Sus patrones son:

1. Lesiones bilaterales y difusas de la corteza cerebral.

2. Daños difusos de las conexiones intra y subcorticales de la sustancia blanca de los hemisferios cerebrales.

3. Necrosis del tálamo.

Patrón 1

La encefalopatía hipóxica isquémica es la etiología fundamental de este patrón. Ocurre por daños hipóxicos, isquémicos, después de paros cardiorrespiratorios, estrangulaciones, sofocaciones, ahogamientos incompletos o hipotensiones prolongadas, además de asfixia perinatal en recién nacidos. Se encuentra una necrosis laminar en la corteza cerebral, que es multifocal, difusa o extensa.

Otras lesiones pueden superponerse en las zonas limítrofes de los tres sistemas anteriores intracraneales, como la región parasagital parietooccipital.

Otros daños, como pérdida en el número de neuronas o pequeños infartos, se producen típicamente en el cerebelo, ganglios basales, tálamo e hipocampo –una estructura particularmente sensible–. Estructuras que se mantienen sin daño son tronco encefálico, amígdala, prosencéfalo basal e hipotálamo. La distribución

de estos datos refleja una vulnerabilidad diferente de las distintas regiones del encéfalo a la anoxia y a la isquemia; cuando hay daño difuso de la corteza cerebral es más fácil comprender la pérdida de la conciencia.

Patrón 2

Se explica por el daño axonal difuso después de un TCEG. El daño difuso de los axones de la sustancia blanca de los hemisferios es consecuencia de la aceleración que sufre la cabeza durante el TCEG. La sustancia blanca hemisférica también puede dañarse después de accidentes hipoxicoisquémicos en un patrón conocido como leucoencefalopatía . Se caracteriza por lesiones necróticas extensas, simétricas de la sustancia blanca central de los hemisferios cerebrales, con daño mínimo o ausencia de éstos en la sustancia gris. Son pacientes que han sufrido largos períodos de hipotensión, hipoxemia y presión venosa aumentada.

Patrón 3

Corresponde a necrosis selectiva del tálamo; aunque la corteza no está totalmente exenta de lesiones, éstas son focales, difusas

Se produce por herniación transtentorial parcial o transitoria, edema cerebral que causa hipoxia e isquemia, y una vulnerabilidad intrínseca del tálamo. Son infrecuentes las lesiones limitadas al tallo; en raras ocasiones, o casi nunca, originan inconsciencia prolongada. A veces, la lesión es, sobre todo, troncoencefálica alta y diencefálica .

Científicos estadounidenses comunicaron en enero de 2001 la primera confirmación patológica de un caso interesante.

Se trataba de un hombre con TCEG, que clínicamente desarrolló un estado de coma caracterizado por conservación de las funciones del bulbo raquídeo. En la necropsia se encontraron contusiones múltiples del tálamo y protuberancia con conservación del bulbo. A este estado lo denominaron ‘hombre bulbar’; sus características clínicas deben tenerse presentes para diferenciarlo del EVP y de la muerte encefálica.

Debido a la múltiples alteraciones anatomopatológicas que pueden aparecer, Jennett y Plum insisten en que la entidad que ellos describieron se relaciona con un cuadro clínico que no prejuzga la localización precisa de la lesión estructural.

Pronóstico
Con relación al pronóstico existen múltiples opiniones. Dávila Maldonado ha presentado una clasificación en cuanto al tiempo de supervivencia, que divide en grados :

– Grado I: ciclos de sueño-vigilia y demostración de expresión emocional.

– Grado II: ciclos de sueño-vigilia sin evidencia de expresión emocional.

– Grado III: no ciclos de sueño-vigilia, con apertura o no de los ojos.

El peor pronóstico corresponde al grado III, con un índice de mortalidad en el primer año superior al 60%, cuando los procesos infecciosos intercurrentes constituyen la primera causa de muerte

–con un 50%–. En algunos pacientes existe la posibilidad de restablecer ciertas capacidades perdidas; en ellos, la mejoría resulta notoria a los dos meses de iniciarse el cuadro de estado vegetativo. Incluso hay confirmación de unos pocos que han llegado a tener formas incipientes de expresión oral, aunque sin

lograr expresar un lenguaje coherente y congruente.

Otros sugieren, para una evolución clínica, dividir a los sujetos en cinco categorías : buena recuperación, incapacidad moderada, incapacidad grave, EVP y muerte. Los dolientes de la primera categoría tienen la capacidad de volver a su ocupación normal y a sus actividades sociales, aunque pueden tener un ligero déficit mental, físico o algunos síntomas. Los incluidos en la categoría de incapacidad moderada tienen independencia, pueden casi volver a todas sus tareas; sólo están imposibilitados de asistir a otras actividades sociales y a algunos trabajos. Los sujetos con incapacidad grave no están capacitados para realizar sus trabajos previos, ni sienten atracción por las actividades personales o sociales que antes

realizaban. Presentan, además, limitación para la comunicación práctica y respuestas emocionales y conductuales anormales; dependen casi total o parcialmente de la asistencia de otras personas para la realización de las actividades diarias.

La capacidad de supervivencia en EVP requiere la preservación de las funciones autónomas del tallo encefálico e hipotálamo.

La mayoría de quienes sobreviven por un tiempo prolongado mantienen una temperatura corporal normal, capacidad de respirar espontáneamente y sistema cardiovascular en funcionamiento.

El pronóstico es peor si hay trastornos hipotalámicos que produzcan fiebre central, sudación excesiva, alteraciones en el agua y los electrolitos, y trastornos pulmonares 

.La presencia de lesiones estructurales informadas por TAC empeora el pronóstico, más aún cuando se trata de casos no resueltos mediante procedimientos quirúrgicos. Cuando la presión intracraneal (PIC) es mayor de 20 mmHg, el riesgo de muerte se incrementa, pero estadísticamente la relación entre tiempo

y elevación de la PIC no es significativa .

Analicemos a continuación algunas series de seguimiento;después de cinco años con 110 pacientes,

informaron que el 75% había fallecido durante el período de seguimiento; el 10% logró un desempeño parcial, pero el concepto de mejoría fue mínimo en lo que se refiere a la capacidad para comunicarse verbalmente. Strauss , en una experiencia con 15 niños entre 2 y 10 años de edad, aseguraron que el riesgo de mortalidad aumentaba aproximadamente en un 8% cada año que transcurría.

Ashwal , en una serie de 847 niños, encontraron que los menores de 1 año de edad tenían un tiempo medio de supervivencia (TMS) de 2,6 años; los de 1 a 2 años de edad, un TMS de 4,2; los de 2 a 6 años de edad, un TMS de 5,2; los de 7 a 18 años de edad, un TMS de 7, y los de 19 años en adelante, un TMS de

9,9 años. Hagel y Rietz  apuntan que los niños menores de 18 años tienen mejor pronóstico que los adultos, y que los síntomas oculomotores pueden usarse como criterios pronósticos.

Fields , en 20 niños, tuvieron ocho fallecidos durante el primer año; de ellos, seis en casa, y los otros dos, en el hospital.

Sobrevivieron 12 niños en casa durante más de un año, y ocho de ellos, más de ocho años. En general, las etiologías en los casos vasculares y tumorales –por las propias características de la enfermedad de base– tienen un TMS más corto en relación con las etiologías traumática e hipóxica. El hecho de conservar el tallo

encefálico indemne, junto con la garantía de cuidados generales integrales, facilitan que muchos puedan mantenerse vivos sin asistencia respiratoria durante años.

En consecuencia, la literatura recoge varios ejemplos de supervivencia prolongada. Uno de los más destacados fue el de Karen Ann Quinlan . En abril de 1975, esta joven consumió altas dosis de alcohol y benzodiacepinas, intoxicación que la llevó a un coma profundo; trasladada a una unidad de cuidados intensivos, se le colocó un equipo de ventilación artificial. Ante la más que probable irreversibilidad del coma, los padres consultaron a un teólogo católico quien decidió que, en esas circunstancias, la ventilación

mecánica se consideraba un ‘medio extraordinario’ que no había obligación moral de prolongar.

La puesta en práctica de esta decisión moral dio lugar a todo un proceso judicial que llegó hasta la Corte Suprema de Estados Unidos; cuando por fin se pudo desligar del ventilador, Karen siguió respirando por sus propios medios hasta que, 10 años después de mantenerse en EVP, falleció en julio de 1985. Sus padres

trataron de ayudar a esclarecer los dilemas del EVP y autorizaron la publicación de la historia clínica y los resultados del examen post mortem de su encéfalo.

Otro ejemplo de supervivencia prolongada es el de Nancy Cruzan. Esta joven, de 25 años, sufrió un TCEG en enero de 1983, permaneció en coma aproximadamente tres semanas y después evolucionó al EVP . En 1990, la Corte Suprema resolvió denegar la autorización requerida por los padres de retirar el tubo de gastrostomía, a través del cual se la alimentaba y se la hidrataba artificialmente. Nancy sobrevivió hasta finales de ese mismo año .

En Estados Unidos se conoce muy bien a David, quien se mantuvo en EVP desde 1975 y hasta 1996 –según los últimos informes que hemos obtenido– se mantenía con vida . Se han publicado esporádicamente artículos sobre enfermos con recuperación tardía. Un hombre volvió a presentar evidencia de sí mismo

y del medio 30 meses después de una lesión traumática del encéfalo, y cuatro pacientes obtuvieron una notable mejoría entre 8 y 22 meses después de una lesión vascular hipóxica . Seis recobraron la conciencia y uno lo hizo tres meses después de la lesión . Investigaciones realizadas en ellos sugieren que sólo la

mitad recuperó la conciencia después del año, uno quedó con incapacidad moderada y los restantes padecían incapacidad grave.

Existen otros análisis de recuperaciones excepcionales después de períodos prolongados . Un hombre de 36 años recobró sus funciones intelectuales después de un EVP de 22 meses de duración. Comenzó con órdenes simples, y luego volvió a desarrollar casi totalmente sus funciones intelectuales. El EEG

demostró una relativa preservación de intervalos de normalidad; la atrofia grave se encontró mediante TAC . Arts  destacaron en los Países Bajos a un joven de 18 años que sufrió un TCEG; tras más de dos años en EVP comenzó a mejorar progresivamente, hasta que seis años más tarde logró entablar una relación con el entorno y restableció la mayoría de sus funciones intelectuales; quedó con serios defectos de memoria a corto plazo y labilidad afectiva.

Para tener certeza científica de que quienes mejoraron tenían en realidad un EVP, es necesario realizar un diagnóstico correcto.

Cuando éste se realiza por personal médico no entrenado en el tratamiento de la entidad, son frecuentes los falsos positivos.

Childs , en un ensayo de cinco años con 49 casos en EVP, destacó que en el 37% (18 casos) hubo error diagnóstico. Andrews  revisaron a 40 pacientes en EVP, admitidos durante los años 1992 a 1995 en una unidad de rehabilitación, y encontraron un 43% (17 casos) de falsos diagnósticos; concluyeron que el diagnóstico lo deben hacer médicos experimentados mediante equipos multidisciplinarios, velando para que se cumplan los criterios originalmente descritos por Jennett y Plum y esclarecidos después por la Multisociety Task Force on PVS.

Tratamiento
El tratamiento se apoya sobre dos pilares básicos: tratar la enfermedad de base y ofrecer cuidados generales. En este empeño debe trabajar muy unido un equipo multidisciplinario, integrado fundamentalmente por el médico de asistencia, el personal de enfermería, el fisioterapeuta y la familia. De la interrelación que logre este equipo dependerá mucho la evolución posterior del enfermo.

Tratar la enfermedad de base significa operar los traumatismos craneoencefálicos que así lo requieran, orientar la terapéutica adecuada en las enfermedades cerebrovasculares, la anoxia y las enfermedades degenerativas, y aplicar así la mejor conducta en cada entidad que llevó al EVP.

Los cuidados generales incluyen garantizar la hidratación, nutrición, ventilación e higiene; estos aspectos han resultado muy polémicos en los últimos años, como analizaremos posteriormente.

El papel de la enfermera en el cuidado general lo han puntualizado varios estudiosos del tema; debe prestarse especial atención a las enfermedades intercurrentes que pueden aparecer y al cuidado de la piel, para evitar las úlceras de decúbito.

La familia desempeña también un papel importante para ayudar a la rehabilitación integral.

Celesia  agrupa a los pacientes en tres niveles diferentes de cuidados. Al primer nivel pertenecen quienes requieren de alta tecnología; el segundo lo integran quienes necesitan medios de soporte, y el tercero, quienes sólo precisan cuidados compasivos.

Determinar en qué grupo incluir a cada paciente debe ser una decisión –según este autor– que ha de tomar en su conjunto el equipo médico y la familia del enfermo. Autores franceses destacan la importancia de los cuidados de estimulación de la vigilia .La rehabilitación debe planificarse de manera específica para

cada caso, según las características clínicas que presenta. Pilon , en una investigación con 26 médicos fisioterapeutas y rehabilitadores, con más de cinco años de experiencia en el trato de esta entidad clínica, identificaron 14 variables muy importantes hacia las que debe orientarse el tratamiento, entre ellas: el tono

muscular, los movimientos voluntarios, las reacciones posturales, la tolerancia a la ventilación y el estado postural.

En los últimos años, Krimchansky  han sugerido el tratamiento profiláctico con agentes anticolinérgicos durante dos semanas, en todos quienes sufren traumatismos graves que pueden conducir a un EVP. Su propuesta, basada en pruebas urodinámicas, tiene como objetivo mejorar la tonicidad de la vejiga; así, se examinó a 17 pacientes diagnosticados con EVPsecundario a trauma. El 100% de los estudiados tenía vejiga neurogénica tipo hipertónica, dos (12%) con ligera espasticidad, 15 (88%) con espasticidad aguda, y ninguno presentaba disinergia en el esfínter del músculo detrusor.

Hayashi , también con fines profilácticos, aduce la asociación de la hipotermia con el uso de dopamina para prevenir que los TCEG evolucionen hacia el EVP. Se han ensayado otros tratamientos específicos, pero ninguno define una terapéutica propia que pueda revertir este estado. Daly  ha descrito mejoría con metilfenidato en un paciente con EVP secundario a un astrocitoma del IV ventrículo que se había operado.

Existen ensayos adicionales, citados por Ashwal , de beneficios con el uso de agonistas de la dopamina o dextroanfetaminas, pero resultaron pobres; por otra parte, son tesis poco fiables al no contar con estudios doble ciego ni con controles placebos. El uso de las anfetaminas se fundamenta en la estimulación del SRAA con el objetivo de mantener la vigilia, pero, como ya señalamos, en el EVP se mantiene la capacidad para la conciencia y lo que está ausente es el contenido. Éste se representa por la suma de las funciones mentales cognitivas, afectivas y otras funciones corticales superiores; de aquí que los resultados de estos fármacos no sean alentadores porque el afectado no tiene un funcionamiento adecuado de las estructuras anatómicas necesarias para desarrollar el contenido de la conciencia .

Higashi describieron a dos enfermos que mejoraron con el uso de Ldopa.

Hay quienes aconsejan asociar Ldopa con lergotrile y bromocriptina. También se ha usado la piridoxina

para sugerir que mejora aspectos de vigilia, actividad motora espontánea y reactividad a estímulos sensitivos. Entre los ensayos que concluyeron con mejoría clínica destaca la utilización de amantadina, pero incluso si se compara con Ldopa, no aseguraba beneficios.

Las investigaciones bioquímicas registran que la amantadina actúa en el sistema negroestriatal, incrementa la liberación de dopamina al compartimento extracelular, bloquea la reutilización y facilita la síntesis de dopamina. Los sitios de actividad son la sustancia reticular, en especial las vías reticulotalámica y talamocortical

. Como ya se conoce, la amantadina posee alguna actividad antimuscarínica, restablece el equilibrio entre Glutamato y dopamina a través del antagonista de los receptores NMDA, y controla los síntomas de rigidez, temblor y bradicinesia sin complicaciones motoras .

La estimulación eléctrica directa del SRAA, de los núcleos talámicos inespecíficos y de la columna dorsal se ha ensayado experimentalmente con el objetivo de recuperar la conciencia

. La calidad de la recuperación ha sido pobre y se limita prácticamente a la aproximación experimental. Se han divulgado textos de mejoría con programas de estimulación para el coma.

Entre otros científicos, Wilson  destacan la estimulación sensorial multimodal. En realidad no son investigaciones con todas las normas establecidas que garanticen su veracidad científica. Así pues, no hay evidencia de que los estímulos sensoriales en el coma mejoren o cambien el curso clínico de quienes

se encuentran en EVP.

Aspecto bioético
Para realizar un enfoque bioético del tema, vamos a plantear tres interrogantes que desarrollaremos a manera de tópicos.

¿Persistente o permanente?

En ocasiones se ha traducido como ‘permanente’, del inglés persistent.

En este sentido, es bueno tener presente que la búsqueda de la precisión sintáctica puede llevarnos a la imprecisión semántica

. Gracia  –destacado bioeticista español– suscribe que el estado vegetativo comienza como persistente, pero o bien es reversible, o bien acaba como permanente. Esto acarrea significativas

consecuencias médicas, razón por la cual conviene distinguir ambas situaciones.

Al estado vegetativo permanente le es consustancial la irreversibilidad, lo que no sucede en la fase de EVP. Lo anterior cobra particular relevancia porque, en los estados permanentes –por tanto, irreversibles–, las obligaciones derivadas del principio de no maleficencia son muy distintas a las existentes en otras situaciones.

Conductas que en el estado vegetativo permanente pueden resultar perfectamente lícitas se calificarían de intolerables e ilícitas en situaciones de reversibilidad clínica.

Plum , en 1991, casi 20 años después de su descripción original, definió el síndrome como una condición temporal (estado vegetativo) o persistente (EVP) que ocurre en aquellos sujetos en los que, tras sufrir importantes daños cerebrales, reaparecen los ciclos sueño-vigilia, pero no recuperan ninguna actividad conductual voluntaria ni de orientación respecto a sí mismo y al medio.

Los integrantes de la Multisociety Task Force on PVS  han tratado de definir el uso de los términos ‘persistente’ y ‘permanente’.

Para ellos, ‘persistente’ se refiere a una condición de trastorno funcional que se extiende del pasado al momento en que se realiza el examen clínico, y que no tiene un pronóstico definido, mientras que ‘permanente’ denota irreversibilidad. Un EVP se convierte en permanente cuando el diagnóstico de irreversibilidad puede establecerse con un alto grado de certeza clínica.

Aquí podríamos preguntarnos: ¿cuál es el alto grado de certeza clínica?, ¿cuáles son los síntomas y signos que demuestran irreversibilidad? A nuestro juicio, la propuesta para utilizar ‘permanente’ no queda clara. Deberían existir criterios clínicos específicos para el uso del término ‘permanente’, como este propio

grupo ha establecido para el diagnóstico positivo y que ya indicamos en el cuadro clínico.

El tiempo de observación en estado vegetativo para añadir el calificativo ‘persistente’ también ha variado. Unos prefieren esperar 12 meses después de un trauma, así como tres meses después de un daño hipóxico . Otros autores  abogan por esperar de uno a tres meses después de un daño hipóxico y de tres a seis meses tras un trauma. Jennett y Plum, en su reseña original, prefieren usar ‘persistente’, ya que aceptan la

posibilidad –al menos teórica– de una recuperación neurológica total o parcial.

Nosotros consideramos que es más adecuado utilizar el término ‘persistente’, ya que ‘permanente’ infiere irreversibilidad, lo que no siempre sucede. Recordemos los casos de recuperación tardía comentados anteriormente. En consecuencia, proponemos denominar ‘estado vegetativo’ a quienes cumplen los criterios de la Multisociety Task Force on PVS  y añadir el calificativo ‘persistente’ después de un período de observación de uno a tres meses para pacientes con daño hipóxico y de tres a seis meses para quienes sufren daño traumático.

¿Vivos o muertos?

Las opiniones en torno a este asunto son muy variadas; algunos los han definido como muertos . Wikler sostiene que quienes se encuentran en EVP no son personas, ya que están muertos debido a la pérdida de su identidad personal. Una encuesta realizada en 1993 a 500 neurólogos dictaminó los siguientes

resultados: la mitad pensaba que debían calificarse como muertos y el 94% defendía que esos pacientes estarían mejor muertos. Otros autores pretenden extender la definición de muerte encefálica (ME) a los estados de inconsciencia permanente Homologar EVP con ME es una de las controversias actuales

más discutidas en el campo ético y bioético internacional
. No estamos de acuerdo en aceptar que la ME es igual al EVP;  y entendemos que existen razones científicas suficientes para demostrarlo. La ME se sustenta en principios biológicos que definen la irreversibilidad del proceso .

En el estado de ME se han perdido las funciones de todo el encéfalo (hemisferios cerebrales, tallo y cerebelo) y se demuestra científicamente que, al perderse la actividad del sistema nervioso superior, no hay vida. Si entendemos que la vida es el estado de actividad de los seres organizados, y que la máxima representación de ese estado es el sistema nervioso (SN), no podemos hablar de vida cuando no existe actividad nerviosa superior demostrada –como sucede en la ME–; por tanto, aceptaremos que la ME es la

verdadera muerte, el punto más allá del cual no es posible el retorno .

Otra cosa diferente sucede con el EVP, cuando algunas estructuras del SN tan importantes como el tallo encefálico y el hipotálamo pueden conservar sus funciones. Apoyamos que a estos enfermos –a pesar del grave daño que ha sufrido su SN– se los debe considerar vivos, con posibilidades anatómicas estructurales

para recuperar funciones. Así se ha comprobado en casos bien documentados por la literatura, a los cuales nos referimos en el apartado ‘Pronóstico’.

Estos enfermos no cumplen los criterios de muerte desde el punto de vista neurológico (ME) ni desde el punto de vista cardiopulmonar.

Además, su expectativa de vida –la mayoría de las veces– es superior a seis meses, por lo que tampoco se les puede llamar ‘terminales’ . Esto significa que deben incluirse en la categoría de enfermos crónicos no terminales, caracterizada, desde el punto de vista moral –según el principio bioético de no maleficencia–,

por la obligación de brindarles todos los medios terapéuticos y de cuidado .

Machado , neurofisiólogo cubano, ha propuesto en los últimos años una nueva e interesante definición de muerte humana: la pérdida irreversible de la capacidad y del contenido de la conciencia. En el EVP se halla ausente el contenido de la conciencia, mientras que la capacidad se conserva. Si aplicamos esta definición, quedaría incompleto el concepto de muerte humana y tendríamos que considerar vivos a quienes se encuentran en EVP.

‘Neomuertos’ es el neologismo acuñado por Willard Gayling  para denominar a estos enfermos, ya que, para él, lo único que tienen muerto es el neocórtex. En realidad, no conocemos ninguna legislación que acepte este criterio de muerte. Si aprobamos que en el EVP hay muerte cortical, debemos recordar los planteamientos de quienes establecen la ME como ‘cese irreversible de las funciones de la corteza’.

Constituye una interesante teoría para quienes aseguran que la muerte es la pérdida de personalidad, memoria, sentimientos y otras funciones que se integran en la capa cortical.

Esta teoría no incluye el análisis de los reflejos integrados en el tallo encefálico ni las funciones del organismo como un todo zonadamente, pensamos que es incompleta para definir la ME, así como para alegar que los diagnosticados con EVP están muertos.

Podríamos preguntarnos entonces, conjuntamente , ¿quién se atrevería a enterrar a estos pacientes que tienen los ojos abiertos, duermen y se despiertan? Creemos que nadie.

También existen referencias de la llamada ‘muerte social’.

Para algunos investigadores, los socialmente muertos son aquellos que, como en el EVP, carecen de la esencia de ser persona . No los consideran personas, ya que tienen en cuenta que han perdido –cuando deja de funcionar su corteza– la base fisiológica de aquello que es más importante para la persona.

En las discusiones anglosajonas, para negarles el carácter de seres humanos, se plantea que su vida sería meaningless, traducido por Serami como ‘sin utilidad para el resto y sin satisfacción para sí mismo’. De ser así, cabría la expresión destacada por Cecchetto  para moribundos, ‘ya no hay nada que hacer’,

tan popularizada por la televisión o el cine y que en realidad jamás resulta verdadera, como apunta este bioeticista.
Contrariamente a los anglosajones, que los denominan meaningless, podemos decir que no existen elementos científicos para asegurar que esos sujetos no tienen satisfacción subjetiva al dormir y despertar. Ellos sí son útiles para su familia, que lo cuida adecuadamente, lo alimenta y no desea verlo muerto. Por otra parte, siempre habrá algo que hacer encaminado a tratar las infecciones y los síntomas que presentan y a satisfacer necesidades vitales básicas como alimentación, hidratación, confort, etc.

Estudios bien documentados aseguran que, ante la opinión pública, los profesionales de la medicina recibirían un duro golpe al definir los cuerpos de los pacientes en EVP como muertos .

Nosotros seguimos aceptándolos como vivos.

¿Retirar el soporte vital?

En este apartado revisaremos diferentes posiciones en cuanto a retirar la hidratación y la nutrición, además de otros medios o tratamientos que sostienen la vida. Veamos algunas posturas controvertidas.

En 1989, la Academia Americana de Neurología  editó un documento donde clasificaba la hidratación y la nutrición artificial como formas de tratamiento médico, y sugería que los enfermos o sus representantes legales podrían decidir terminar el tratamiento y que no había diferencias éticas entre suspender el

tratamiento o demorarlo. Una encuesta de la Asociación Neurológica Americana [123] aportó que el 88% estaba de acuerdo en lo relacionado con adultos, pero sólo el 72% rubricó que era aplicable a lactantes y niños; además, el 75% puntualizó que no suspendería la nutrición ni la hidratación a niños en EVP.

De la encuesta que comentamos, realizada en 1993 a 500 neurólogos , se desprende que menos de la mitad entendía que cualquiera de las enfermedades de estos pacientes debía tratarse agresivamente, y más del 75% afirmaba que un plan universal de atención de la salud debía sustituir el pago del tratamiento

a estos enfermos. Sólo 10 neurólogos argumentaban que era ético retirar o suspender la hidratación y la nutrición; dos tercios sugerían que era ético utilizar los órganos para trasplantes.

Hughes interrogó a 240 médicos especialistas en ética y aportó que el 85% deseaba ponerse de acuerdo con la familia para suspender el tratamiento que sostiene la vida a niños en EVP –el 90% cuando se trataba de mujeres–. Marik , después de entrevistar a 640 médicos en Estados Unidos, concluyó que el 95% acreditaba que podrían retirarse los tratamientos que sostienen la vida, y sólo un 1% respondió que nunca.

En Japón se encuestó a 317 médicos miembros de la Sociedad Japonesa de Apoplejía, de los cuales 206 respondieron el cuestionario completo. De ellos, sólo el 37% aclaraba que podría retirarse la hidratación y la nutrición artificial en quienes no comunicaron previamente sus deseos, y el 17% reconocía que podrían

retirarse en aquellos que sí comunicaron su deseo y la familia estaba de acuerdo. Evidentemente, hay una tendencia mayor entre los médicos japoneses a no retirar los tratamientos.

En Italia, Cattorini y Reichlin  sostienen que la mejor política, en general, consiste en mantener la hidratación y la nutrición parenteral. Este tratamiento podría retirarse después de un  período de observación, tras reflexionar con la familia y un jurista, y según las características específicas de cada caso. Esta idea de discutir cada caso en particular también la han planteado Payne y Taylor en Virginia (Estados Unidos), en referencia a los recursos que deben utilizarse.

Gheraldi , en Argentina, distingue que actualmente resulta lícito avanzar sobre la posición de permitir la llegada de la clásica muerte (cardíaca) por la interrupción de la hidratación o alimentación en el EVP. De Ortúzar , también en Argentina, sobre este tema de suspender la hidratación y la nutrición justifica que no existe necesidad de recurrir a una nueva definición de muerte que incluya a los EVP. La alternativa en estos casos –dice la autora– es la eutanasia. Concordamos en que retirar el soporte vital puede considerarse eutanasia.

Lamau , en Francia, hacen énfasis en que la reflexión se realice entre el debate bioético y la ética filosófica

tradicional. Otros investigadores  fundamentan que estas decisiones deben tomarse de acuerdo con los aspectos éticos, legales, sociales, emocionales, culturales, religiosos y económicos de cada país. Dierickx , en Bélgica, encuestaron a 403 médicos miembros de la Sociedad Belga de Neurocirugía, Neurología y Rehabilitadores. Respondieron al cuestionario completo 208 médicos, de los cuales 72 alguna vez

tuvieron que tratar un EVP. Un 88% expresó que, a veces, no es apropiado el tratamiento de infecciones agudas, y un 56%, que en ocasiones resulta oportuno retirar la nutrición artificial. Más del 80% estuvo en desacuerdo con que cada decisión de retirar hidratación y nutrición artificial tuviera que consultarse en una

corte o tribunal supremo.

Consultar las decisiones se ha utilizado en algunos países. A veces, la corte o tribunal supremo autoriza a retirar el soporte de vida si el sujeto antes lo ha expresado . Otras veces ha denegado la autorización, como sucedió con Nancy Cruzan –caso ya referido en este texto–, y más recientemente, en 1999, aconteció con Edna Folz . Esta señora, de 72 años, se encontraba en un estado avanzado de la enfermedad de Alzheimer, que la llevó a un EVP. La Corte Suprema de Wisconsin no autorizó a retirar el tratamiento de soporte de vida alegando que ése no sería el mejor interés de la mujer. Los jueces, además, manifestaron

su preocupación porque en las dos últimas décadas se notaba un incremento de malas interpretaciones éticas y legales sobre estas decisiones.

Gerber, en Australia , plantea que la Corte Suprema dictamina retirar el soporte vital si existe una opinión fundamentada por un grupo médico competente. Como puede apreciarse, los criterios son disímiles. Varían no sólo según el país, sino también según los diferentes autores. Serami , muy acertadamente, separó las posiciones en dos grupos: quienes piensan que los pacientes en EVP son personas dignas de cuidado y respeto, que no se les puede privar al menos de los mínimos cuidados médicos, de una adecuada alimentación y de una esmerada atención de enfermería, y quienes sustentan que estos pacientes no

son seres humanos o que, si aún lo son, se encuentran en un estado tal que la vida no merece vivirse.

Quienes se incluyen en la segunda postura creen que no es obligatorio brindarles atención médica específica y estiman que podría ser legítimo privarlos de la alimentación e hidratación para dejarlos morir, ya sea a solicitud de la familia o del propio paciente, por medio de una declaración de intención hecha con anterioridad a la enfermedad. Una idea clara de estas posturas se ha podido observar a raíz de la polémica suscitada en Inglaterra en torno a Anthony Bland, un joven en EVP que falleció después de retirársele la alimentación con autorización judicial.

Keith Andrews –médico especialista en rehabilitación neurológica y en el cuidado de pacientes en EVP– y Raanan Gillon –filósofo, dedicado a la ética, editor jefe del Journal of Medical Ethics– han emitido opiniones contrastadas al máximo. Para Gillon , la alimentación por sonda nasogástrica o gastrostomía constituye

un tratamiento médico que, como todo tratamiento, puede suspenderse a solicitud del enfermo o cuando se considere inútil.

Dado que, según Gillon, todo tratamiento supone la intención, la perspectiva de un beneficio, y que la mera prolongación de la vida en estos casos no puede considerarse como tal, se estaría autorizado a suspender la hidratación.

La intención en estas situaciones sería suspender un tratamiento inútil y no necesariamente matar a la persona; además, debe tenerse en cuenta que el inconsciente compite por recursos médicos que son escasos y que la comunidad está obligada a racionalizar. La posición de Andrews deriva de su experiencia en el cuidado y la rehabilitación de pacientes en EVP, ámbito en el cual, a juzgar por los resultados que presenta , ha tenido un éxito superior a los encontrados en una literatura más pesimista.

Ya comentamos en este artículo  su disertación sobre 40 hombres y mujeres en EVP, donde destaca la alta incidencia de falsos diagnósticos.

Para Andrews la alimentación por la vía normal nunca puede considerarse un tratamiento médico. La sonda nasogástrica o el tubo de gastrostomía podrían serlo, pero no la alimentación.

El propósito de retirar la alimentación no puede ser otro que causar la muerte del paciente por deshidratación e inanición, lo que ni el médico ni ninguna otra persona estarían autorizados a hacer. Para reforzar la arbitrariedad de calificar el estado de estos pacientes como ‘no merecedor de vivirse’, Andrews argumenta que su calidad de vida podría evaluarse como muy buena, ya que son nutridos, hidratados y abrigados, y están seguros y sin preocupaciones.

Cuando juzgamos la mala calidad de vida de estos sujetos, lo que juzgamos –dice el autor– es cuán afectada se encuentra nuestra propia calidad de vida a causa del cuidado del enfermo. Por último, hace notar que en su cuidado y rehabilitación existe el riesgo de la ‘profecía autocumplida’, es decir, el pronóstico es malo, por lo que no se ofrece tratamiento, con lo cual, efectivamente, logramos que el pronóstico sea malo. 
Sobre este aspecto de la ‘profecía autocumplida’ deseamos comentar la sugerente aportación de Shewmon et al , aparecida en 1999. Este conocido neuropediatra estadounidense y sus colaboradores describen a cuatro niños de 5 a 17 años de edad, que nacieron con graves malformaciones congénitas y ausencia

total o casi total de la corteza cerebral. Contrariamente a lo esperado, ninguno evolucionó hacia el EVP. Desarrollaron respuestas afectivas apropiadas, tenían preferencia musical, buena función visual y orientación, conocían a los familiares y llegaron a mantener interacción social.

Según Shwemon , estas capacidades reflejan la plasticidad vertical de estructuras como el diencéfalo y el tallo encefálico, y llaman la atención sobre la necesidad de tratar adecuadamente a estos enfermos para evitar el riesgo de la ‘profecía autocumplida’.

Esta plasticidad cerebral o neuroplasticidad descrita por Shwemon et al se ha definido como la adaptación funcional del sistema nervioso central para minimizar los efectos de las alteraciones estructurales o fisiológicas, cualquiera que sea la causa que la origina .

Se produce gracias a la capacidad de cambios estructurales, funcionales, que tiene el SN por influencias exógenas, que pueden ocurrir en cualquier momento de la vida . La explicación anatómica a este fenómeno se ha dado a través de lo que se conoce como sistemas secundarios paralelos del cerebro, que no

entramos a detallar al no ser objetivo de este trabajo. La neuroplasticidad podría explicar el porqué de la recuperación lograda por algunos pacientes, que ya destacamos anteriormente.

Coincidimos con Andrews en que es una actitud incorrecta y arbitraria calificar el estado de estos pacientes como ‘no merecedor de vivirse’. Desde el punto de vista ético, estimamos que constituye un atentado contra la dignidad del ser humano retirar la hidratación y la nutrición a un enfermo en EVP, a pesar de lo difícil que resulta una integración completa de todas las funciones perdidas; el simple hecho de pensar en la posibilidad de alcanzar algún tipo de relación con el medio obliga a considerarlos como vivos y a brindarles la asistencia médica que necesitan como tales. Los casos publicados de mejoría clínica avalan este planteamiento.

Consideraciones finales
Consideramos que es más adecuado utilizar el término ‘persistente’, ya que ‘permanente’ infiere irreversibilidad, lo que no siempre sucede. Asimismo, proponemos aplicar el concepto de ‘estado

vegetativo’ a quienes cumplen los criterios de la Multisociety Task Force on PVS  y añadir el vocablo ‘persistente’ después de un período de observación de uno a tres meses para los afectados por daño hipóxico y de tres a seis meses para quienes sufrieron daño traumático.

En consecuencia, el EVP es una entidad clínica multifactorial, caracterizada por inconsciencia con preservación total o parcial de las funciones del tallo encefálico e hipotálamo. Estos pacientes se recuperan de un sueño tipo coma y tienen ciclos sueñovigilia con despertares, apertura y movilidad de los ojos; presentan reactividad limitada a posturas primitivas, además de movimientos reflejos de las extremidades, pero no logran verbalizar.

En el EVP se halla ausente el contenido de la conciencia, mientras que la capacidad se conserva. Como hemos aclarado, son seres humanos que duermen y se despiertan, expresión de que conservan los mecanismos fisiológicos que tienen su origen en el SRAA, conformado por grupos neuronales del sistema intercalado específico. Estas agrupaciones de neuronas se localizan en el tegmento de la porción rostral de la protuberancia y el mesencéfalo, así como en los núcleos intralaminares del tálamo e hipotálamo posterior.

Si existe al menos alguna función de las estructuras que componen el encéfalo, debemos aceptar que estamos frente a una persona viva y actuar en consecuencia. No es ético tomar una decisión arbitraria de retirar un tratamiento médico cuando conocemos que existe la posibilidad anatómica estructural de restablecer funciones. Las bien estudiadas teorías de neuroplasticidad refuerzan este planteamiento.

No resulta fácil determinar en los casos concretos la medida exacta de nuestras obligaciones hacia ellos, y es posible que éstas puedan variar de acuerdo con las circunstancias concretas de cada país, de cada familia ; lo que sí está claro es que no tenemos el derecho de decidir no brindar una determinada asistencia médica a una persona viva. A diferencia de lo que sucede en la ME –cuando sí se han perdido todas las

funciones del encéfalo y, por tanto, el individuo puede considerarse muerto–, en el EVP se mantiene actividad de grupos neuronales encefálicos.

Es nuestra obligación moral cumplir con los principios éticos y proseguir con la asistencia médica cualificada

a estos enfermos. La evidencia de casos bien documentados en la literatura médica permiten afirmar que, como se ha demostrado científicamente, debemos y podemos recuperar a algunos de estos enfermos, a pesar del grave daño que han sufrido en el SN.

Aspectos éticos
El estado vegetativo persistente (EVP) plantea a la sociedad cuestiones muy profundas que deben ser

analizadas y debatidas. Conviene resaltar que encontrarse en EVP es algo que sucede a una persona

que, como tal, tiene toda la protección del ordenamiento jurídico y está amparada por sus derechos

fundamentales, independientemente del estado en que se encuentre.

En esta situación hay numerosos derechos constitucionalmente protegidos en juego: a la integridad

física y moral ,a la libertad ideológica y religiosa , a la libertad y seguridad, a la intimidad familiar  y al desarrollo de la personalidad , además de la protección que suministra el reconocimiento de los valores

superiores y los principios de igualdad ante la ley y de no-discriminacion. Se trata de aplicar ese marco al caso concreto; teniendo en cuenta que el derecho es un medio para resolver los conflictos reales que se presentan en la vida de las personas en sociedad, y teniendo también presente que en el fenómeno jurídico

coexisten aspectos valorativos, fácticos y normativos de cuya interacción derivan la vida y la evolución del derecho.

Subyacen aquí, además, aspectos de naturaleza netamente filosófica: ¿qué es lo que nos hace humanos?,

¿qué somos realmente?, ¿nuestro comportamiento, nuestra personalidad...? y, consecuentemente,

¿qué es un cadáver?, ¿cuándo un ser humano se convierte en un cadáver? Y también otras cuestiones

de índole diversa, por ejemplo de carácter económico:

¿a qué asignamos los recursos? Por otra parte, habiendo constituido nuestra convivencia en torno al

principio de autonomía, el EVP nos aboca a elegir por los que ya no pueden elegir por sí mismos y q

en muchos casos no habían manifestado su voluntad previamente. Se trata de situaciones que requieren

decisiones individuales y decisiones médicas, pero que nos obligan también a tomar decisiones colectivas,

decisiones políticas. Hay criterios médicos que deben ser tenidos en cuenta, que es necesario contemplar,

pero que no son suficientes a la hora de tomar una decisión.

Los propios fines de la medicina están siendo puestos en cuestión: no es el objetivo de la medicina

alargar la vida a cualquier precio. Incluso la Recomendación 1418/99 de la Asamblea

Parlamentaria del Consejo de Europa afirma que “alargar la vida no es el fin exclusivo de la medicina”.

Al elegir en lugar de otro se puede optar por resolver atribuyendo a la situación un significado que

tenga en cuenta la voluntad presunta de quien ya no es competente. Esto convierte frecuentemente la

cuestión en un problema de prueba, como sucedió en el caso de la famosa sentencia de Nancy Cruzan.

También se puede seguir el camino de la valoración de la calidad de vida del sujeto, camino lleno de zarzas

pues al criterio médico y biológico habría que añadir una valoración sobre la calidad desde el punto

de vista humano y personal que compete al propio sujeto, pero que precisamente en estos casos no

puede ser establecida. La valoración de los mejores intereses del paciente puede aportar nuevos caminos

y argumentos pero, realmente, también puede convenirse –como sucedió en el caso de Tony Bland–

que estos pacientes no tienen intereses.

En el fondo de nuestra discusión, si desgarramos los pudorosos velos, subyace, a mi entender, una doble

cuestión: ¿cuándo alguien está muerto?, ¿cuándo es lícito dejar de intentar mantener vivo a un ser humano?

Esto nos obliga, a su vez, a debatir sobre tres cuestiones:

– La redefinición de la muerte y de los criterios de muerte; pero ¿hace falta?¿podemos hacerlo?¿debemos?

– Si aceptamos o no que la hidratación y la nutrición artificial constituyen un tratamiento médico por

lo que puede ser retirado o no iniciado.

– Y, finalmente, los criterios según los cuales atribuimos la asignación de los recursos sanitarios, y priorizar su utilización de acuerdo con pautas no sólo de racionalidad y de eficacia sino también de justicia, para lo cual hay que lograr un consenso en la comunidad.

Aspectos jurídicos
No se menciona de manera clara y expresa en ninguna norma jurídica qué posibilidades de actuación

tiene el médico de una Unidad de Cuidados Intensivos ante el caso de un enfermo en estado vegetativo persistente (EVP).

Partiendo de esta premisa, se lleva a cabo un análisis sobre el amparo que da la Ley en los casos

de interrupción del tratamiento médico en una situación de EVP.

La presente ponencia es de naturaleza jurídica, no médica, por lo que no es posible seguir en la exposición

el método de la evidencia científica, dado que el Derecho no es una ciencia empírica o, tal vez, ni

siquiera sea una ciencia. Las conclusiones deben obtenerse, en la mayoría de los casos, siguiendo deducciones de carácter lógico, por lo que la fortaleza de tales conclusiones vendrá dada por la verosimilitud de las premisas o argumentaciones y las relaciones que entre ellas establezca el jurista en cuestión.

Ahora bien, al no ser el Derecho una ciencia exacta, un mismo problema puede tener varias respuestas

sin que ninguna de ellas merezca ser calificada de absolutamente errónea.

El tratamiento jurídico del estado vegetativo persistente (EVP) es demasiado delicado, como veremos

después, como para que el jurista práctico actúe al límite del razonamiento lógico, es decir, emplee

argumentos que, sin ser absurdos, puedan ser considerados como algo forzados. Con ello quiero hacer

ver que para el jurista teórico resulta fácil elaborar conclusiones arriesgadas porque él no va a ser quien

las aplique en la vida práctica diaria. Claro es que las reflexiones de los teóricos tienen gran importancia,

pero en las cuestiones relativas a las relaciones entre Derecho y Medicina  hay de obrar con cautela, particularmente en beneficio de los médicos.

Las opiniones de los autores acerca de la actitud que el médico debe adoptar en los casos de EVP

son, a veces, contradictorias.

No se menciona de manera clara y expresa en ninguna norma jurídica qué posibilidades de actuación

tiene el médico de una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) ante el caso un enfermo en EVP.

Esta falta de descripción legal nos lleva  a adoptar una actitud cautelosa con respecto al tema.

 Es necesario que todo profesional cuente con una clara habilitación legal para actuar y la falta de ella obliga a adoptar soluciones cautelosas.

El artículo 10 de la Ley General de Sanidad, de 25 de abril de 1986, señala que:

“Todos tienen los siguientes derechos...:

a la libre elección entre las opciones que le presente el responsable médico en su caso, siendo preciso

el previo consentimiento escrito del usuario para la realización de cualquier intervención, excepto

en los siguientes casos:

– Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso, el derecho corresponderá a sus familiares o personas a él allegadas.

– Cuando la urgencia no permita demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento”.

Es decir, que el paciente tiene derecho a la libre elección entre las opciones terapéuticas que se le presenten, salvo que exista peligro de fallecimiento.

Por tanto, en este caso no hay posibilidad de elección ni para el paciente ni para el médico por lo que debe optarse por el tratamiento que evite el fallecimiento.

Si además el paciente no puede expresar su voluntad por hallarse en estado vegetativo resulta aún más claro que el médico no tiene otra opción que la de proseguir el tratamiento que prolongue la vida, aunque se sepa que las medidas terapéuticas serán inútiles y que el paciente no recuperará la conciencia.

La Constitución Argentina consagra el derecho a la vida, pero  lo hace de una manera positiva, no negativa, es decir, como un derecho a la prosecución de la vida, no como un derecho del individuo a disponer

libremente de ella. Por tanto, la Constitución no consagra el derecho a la propia muerte. El suicidio es un acto que la Ley no prohíbe, lo cual no significa que esté amparado por la Constitución como un derecho fundamental de la persona. En consecuencia, ni el individuo puede exigir del médico la no instauración de medidas terapéuticas mediante un documento de voluntades anticipadas ni el médico puede, por propia decisión, dejar de adoptar tales medidas, pues el derecho constitucional a la vida prevalece sobre otros derechos constitucionales, como el derecho a la integridad física, a no sufrir tratos inhumanos y degradantes, el de libertad personal, el de libertad ideológica y el de intimidad personal.

En resumen, queda excluida la necesidad del consentimiento del paciente cuando la vida de éste corra

peligro. No puede extenderse el derecho a la negativa al tratamiento médico en caso de peligro inminente

de muerte, ni aun cuando se haya anticipado esta decisión de manera documentada por el propio paciente.

.En el paciente con  EVP, la vida continúa pero la persona no ha curado, no ha recobrado ni recobrará su salud; la vida continúa de forma, digamos, nominal porque la persona no es persona al faltarle la conciencia de ser persona. Sin embargo, para el Derecho sigue siendo persona porque aún no ha muerto.

Resulta posible argumentar jurídicamente la retirada de la hidratación al paciente en EVP, considerando

que ha perdido absolutamente la conciencia y que no existe posibilidad alguna de que la recobre ni sane de su enfermedad. El artículo 6 del Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997 establece que “... sólo podrá efectuarse una intervención a una persona que no tenga capacidad para expresar su consentimiento cuando redunde en su beneficio directo”.

Se trata de una frase ambigua, pues ¿qué significa “beneficio directo”? Unos opinarán que consiste en mantener la vida, aunque las esperanzas de recuperación sean casi imposibles. Otros dirán es preferible una muerte inmediata y, por ello mismo, digna, pues la persona ha perdido sus atributos de tal. Desde la perspectiva del Derecho Constitucional podría argumentarse que el derecho a la vida sólo prevalece frente a otros derechos constitucionales cuando la vida es realmente tal vida y no un simulacro de ella, un cuerpo que no siente ni padece y que pronto morirá pese a la ayuda médica, la cual sólo prolonga una situación inútil para el paciente y dolorosa para sus allegados.

Ahora bien, cabe en Derecho llegar a conclusiones contrapuestas sin que ninguna de ellas sea radicalmente errónea, sobre todo cuando no existe ninguna norma jurídica que explique claramente un supuesto de hecho, en este caso el EVP. Esta falta de normativa concreta me impide decir públicamente que la Ley ampara la interrupción del tratamiento médico en el caso del EVP.

Finalmente, debomos saber que las posibles contradicciones que puedan apreciarse entre la Ley General de Sanidad y ciertas leyes autonómicas de salud o reguladoras de los llamados testamentos vitales deben siempre resolver a favor de la primera por su superior rango jerárquico en la escala normativa, pues según el artículo 2 de la Ley General de Sanidad ésta tiene el carácter de “norma básica”, de tal modo que las Comunidades Autónomas sólo podrán dictar normas de “desarrollo y complementarias” de la Ley General de Sanidad.

Ante la existencia de un proceso penal en curso este supuesto ocurriría en los casos en que el paciente

en situación de EVP hubiera sido víctima de un delito. Obviamente, la calificación jurídica del delito es diferente según la persona haya muerto o no. Si no ha muerto, nos encontraríamos ante un posible

delito de lesiones o bien de homicidio intentado.
Si ha muerto, estaríamos ante un delito de homicidio consumado. Evidentemente, el médico no puede agravar la situación penal de un imputado no prolongando la vida del enfermo en EVP, como tampoco podría un Juez autorizar la retirada del tratamiento, pues ninguna norma jurídica nos autoriza a adoptar tal decisión. Supongamos el caso de una persona que entra en EVP a consecuencia de una negligencia

médica o de una agresión; las penas serán más graves (especialmente en el homicidio intencional)

si la víctima fallece que si no lo hace y también variarán las indemnizaciones a pagar a los perjudicados.

Es obvio que ni el médico ni el juez pueden decidir anticipar la muerte dadas las consecuencias prácticas que ello acarrearía.

En la existencia de un proceso civil o laboral en curso La solución es la misma que en el caso anterior,

pues las indemnizaciones a abonar por fallecimiento son diferentes de las que corresponde pagar en casos

de EVP. Las consecuencias de orden práctico no son irrelevantes y alcanzan a muchas personas, como la

persona a la que corresponde percibir la pensión (en caso de EVP los hijos no heredarían sino hasta la

muerte efectiva del padre o madre que se halla en EVP) por incapacidad laboral permanente, la Seguridad Social, la compañía de seguros, etc.

En la inexistencia de proceso judicial en trámite Esto sucedería en todos los casos en que el EVP tenga una causa natural y no derive de una actuación ilícita, sea un ilícito civil o penal.

Dada la falta de cobertura legal explícita no puede recomendarse en el seno de una conferencia de consenso la no prolongación del tratamiento del enfermo en EVP postanoxia dado que no existe una clara seguridad jurídica de que la actuación médica pueda ser considerada legal o, dicho de un modo más crudo, no hay suficientes garantías de que el médico de UCI que interrumpe el tratamiento, anticipando así la muerte, no pueda ser acusado de un delito de homicidio o de omisión del deber de socorro por parte de algún familiar descontento con la actuación médica. Y aunque el proceso penal termine con una sentencia absolutoria, el grado de sufrimiento moral del médico es extremo.

La última posibilidad que resta es la de que los familiares del paciente insten del juez la autorización para la no prolongación del tratamiento. Sin embargo, los lentos trámites judiciales hacen inviable en la práctica esta solución. 
 recursos sanitarios, y  priorizar su utilización de acuerdo con pautas no sólo de racionalidad y de eficacia sino también de justicia, para lo cual hay que lograr un consenso en la comunidad.

Consideraciones según la Academia Americana de Neurología
La Academia Americana de Neurología, al definir el estado vegetativo permanente, afirma que la pérdida de capacidad cognitiva puede calificarse con certeza como irreversible, después de un período que oscila de uno a tres meses en los casos de hipoxia cerebral, y declara rotundamente que la decisión de suspender el suministro artificial de hidratación y alimentación debe estar sujeta a las mismas normas ético-jurídicas que otras formas de tratamiento de soporte vital.

PRIMERO 

El estado vegetativo persistente es una forma de inconsciencia permanente, con los ojos abiertos, en el que el paciente está despierto con ciclos fisiológicos de sueño y vigilia, sin que de ningún modo se de cuenta de sí mismo ni de su entorno. Estar despierto pero inconsciente es neurológicamente el resultado del funcionamiento del tronco encefálico y la pérdida total de función del córtex cerebral. 

* No se da ninguna acción o comportamiento voluntario. Las funciones primarias reflejas y vegetativas que se puedan dar, o están sujetas al control del tronco encefálico o son tan elementales que no necesitan ninguna regulación cerebral. 

Aunque el paciente en estado vegetativo persistente puede generalmente respirar, pues el tronco encefálico está intacto, la habilidad de masticar y tragar se pierde normalmente, pues estas funciones son voluntarias, y requieren hemisferios cerebrales intactos. 

* La primera base para el diagnóstico de estado vegetativo persistente es la observación clínica, cuidadosa y prolongada, del paciente, apoyada por estudios de laboratorio. Los pacientes en estado vegetativo persistente no darán ninguna respuesta que implique un comportamiento a lo largo de un período extenso de tiempo. El diagnóstico de inconsciencia persistente puede pronunciarse con un grado muy alto de certeza médica en casos de encefalopatía hipóxico-isquémica, después de un período que oscila entre uno y tres meses. 

* Pacientes en estado vegetativo persistente pueden continuar sobreviviendo por espacios de tiempo prolongados (supervivencia prolongada) mientras continue el suministro artificial de nutrición y fluidos. Estos pacientes no son enfermos terminales. 

* Pacientes en estado vegetativo persistente no pueden sentir dolor ni sufrimiento. Dolor y sufrimiento son atributos de la conciencia que requieren el funcionamiento cortical cerebral, y los pacientes en estado de inconsciencia persistente y completa no pueden experimentar estos síntomas. 

Hay varias bases independientes para la conclusión neurológica de que los pacientes en estado vegetativo persistente no experimentan ni dolor ni sufrimiento. 

En primer lugar, la experiencia clínica directa con estos pacientes demuestra que no existe ninguna indicación, en su conducta, de que tengan conciencia de dolor o sufrimiento. 

En segundo lugar, el examen efectuado después de la muerte de todos los pacientes en estado vegetativo persistente estudiados hasta ahora, revela un abrumador deterioro bilateral en los hemisferios cerebrales hasta un grado incompatible con el estado consciente o con la capacidad de experimentar dolor o sufrimiento. 

En tercer lugar, recientes datos adquiridos, utilizando la tomografía de emisión de positrones, indican que el coeficiente de metabolismo de la glucosa en el córtex cerebral es muy reducido .

SEGUNDO 

El suministro artificial de nutrición e hidratación es una forma de tratamiento médico que puede ser interrumpido de acuerdo con los principios y prácticas que rigen la interrupción y la suspensión de los demás modos de tratamiento médico. 

* La Academia reconoce que la decisión de suspender el suministro artificial de fluido y nutrición puede tener un significado simbólico y emocional para las partes interesadas y para la sociedad. Sin embargo, la decisión de suspender esta clase de tratamiento debería tomarse de la misma manera que otras decisiones médicas, basadas en una evaluación cuidadosa del diagnóstico y pronóstico del paciente, los beneficios esperados y las cargas del tratamiento, y las preferencias que ha manifestado el paciente y la familia. 

* El suministro artificial de alimentación e hidratación es análogo a las demás formas de tratamiento de soporte vital, como el uso de un respirador. Cuando un paciente se encuentra en estado inconsciente, un respirador y un aparato para administrar artifi-cialmente la nutrición sirven para sostener o reemplazar las funciones normales del cuerpo que se encuentran anuladas. 

* El suministro de fluidos y nutrición por gastrostomía es más un procedimiento médico que un procedimiento para el cuidado básico del paciente, por varias razones: 

- En primer lugar, la opción de escoger este método de administración de fluidos y nutrientes requiere un juicio médico cuidadoso sobre las ventajas y desventajas relativas de este tratamiento. En segundo lugar, la alimentación por gastrostomía supone crear un estoma en la pared abdominal, que sin lugar a dudas, es un procedimiento quirúrgico invasivo. En tercer lugar, una vez se ha colocado el tubo de alimentación en el lugar debido, éste debe ser controlado cuidadosamente por médicos, y por personal sanitario que trabaje bajo la dirección de médicos, a fin de asegurar que no se originen complicaciones. En cuarto lugar, el juicio de un médico es necesario para vigilar la tolerancia del paciente a cualquier respuesta a los nutrientes que se proporcionen por medio del tubo de alimentación. 

- El hecho de que la administración de alimentación por gastrostomía sea por sí misma un procedimiento relativamente simple, y el hecho de que la alimentación no requiera un equipo mecánico sofisticado, no significa que la administración de fluidos y de alimentación de esta forma sea un método de atender al cuidado del enfermo y no un procedimiento médico. En verdad, ciertas formas de tratamiento médico, incluyendo, por ejemplo, la quimioterapia o los tratamientos de insulina, llevan consigo solamente una simple autoadminis-tración de fármacos prescritos, por parte del paciente. Sin embargo, estos tratamientos son claramente médicos y su iniciación y control requieren una atención médica cuidadosa. 

* Al cuidar a enfermos moribundos, los médicos deben valorar el nivel de tratamiento médico que se requiere en las circunstancias específicamente propias de cada caso: 

- El reconocimiento del derecho del paciente a la autodeterminación es central en los principios médicos, éticos y legales relevantes para las decisiones sobre el tratamiento médico a aplicar. 

- Junto con el respeto al derecho del paciente a la autodeterminación, el médico también debe intentar mejorar el bienestar del paciente, ya sea paliando su sufrimiento u ordenando o cambiando por completo el proceso patológico. Si el tratamiento médico no consigue proporcionar bienestar al paciente, no existe ninguna obligación ética de proporcionarlo. 

- Los tratamientos que no proporcionan ningún beneficio al paciente o a la familia deben ser interrumpidos. El tratamiento médico que ofrece cierta esperanza de mejoría debe ser distinguido del tratamiento que simplemente prolonga o suspende el proceso mortal y no ofrece ninguna mejoría. El tratamiento médico, incluyendo el suministro médico de la nutrición e hidratación artificiales, no proporciona ningún beneficio a los enfermos en estado vegetativo persistente, una vez se ha establecido el diagnóstico con un grado de certeza elevado. 

TERCERO 

Cuando se ha diagnosticado con certeza que un paciente se encuentra en estado vegetativo persistente, y cuando es evidente que el paciente no desearía más tratamiento médico, y que la familia está de acuerdo con él, puede dejarse de lado la continuación del tratamiento, incluido el suministro de nutrición e hidratación. 

* La Academia cree que este criterio es coherente con los principios médicos, éticos y legales que prevalecen, y de modo más específico con la resolución formal adoptada en el 15 de marzo de 1986 por el Council on Ethical and Judicial Affairs de la American Medical Association llamada «Withholding or Withdrawing Life-Prolonging Medical Treat-ment» (Suspensión o interrupción de tratamiento médico de soporte vital). 

* Esta posición es también coherente con el apoyo claro de la comunidad médica al principio según el cual los pacientes en estado vegetativo persistente no deben ser mantenidos indefinidamente mediante tratamiento médico. 

Mientras las opiniones morales y éticas de los profesionales que se ocupan del cuidado de la salud merecen ser consideradas, son, en general, secundarias al derecho continuado del paciente y de la familia de aceptar o rechazar el tratamiento de soporte vital. 

* Cuando el médico responsable del paciente no está de acuerdo con la decisión de rechazar todo tratamiento, como la nutrición e hidratación artificiales, y cree que este modo de proceder es moralmente reprobable, en circunstancias normales no se le debería forzar a obrar contra su conciencia o contra su manera de entender los criterios médicos prevalentes. 

En estas situaciones, debería intentarse limar diferencias, incluyendo la comunicación adecuada entre las partes implicadas y remitir la discusión del caso a un comité de ética asistencial, siempre que ello sea posible. 

Si no se puede llegar a un consenso y las diferencias de opinión son irreconciliables, el médico responsable del paciente tiene la obligación de comunicar a la familia el hecho a fin de que el paciente pueda ser confiado a la atención de otro médico en el mismo espacio o en otro donde se pueda suspender el tratamiento. 

* La Academia exhorta a los profesionales de la salud a establecer formas de proceder internas para el asesoramiento, como comités de ética u otros medios, que propongan un protocolo a seguir en los casos donde existan diferencias aparentemente irreconciliables. En mayo de 1985, la Academia dió su formal apoyo a la constitución voluntaria de comités de ética institucional, mul-tidisciplinares, para que trabajen en la formación y aprendizaje para el enfoque y discusión de los dilemas éticos que se plantean en las instituciones de atención sanitaria. 

CUARTO

Constituye una buena práctica médica iniciar el suministro artificial de fluidos y alimentación cuando el pronóstico del paciente es incierto, y permitir la conclusión del tratamiento después, cuando la condición del paciente excluye toda esperanza. 

* Se requiere cierto plazo de tiempo antes que sea posible formular, con un alto nivel de certeza médica, el diagnóstico del estado vegetativo. Mientras el estado de inconsciencia completa del paciente no se prolongue por largo tiempo _de uno a tres meses, por regla general_ no se puede considerar, con certeza, como permanente. Durante el período inicial de estudio y evaluación, es conveniente administrar tratamiento médico agresivo para mantener al paciente. 

Incluso cuando a los profesionales de la medicina les pueda parecer con claridad que un paciente no va a recobrar la conciencia, puede transcurrir bastante tiempo antes que las personas más allegadas al paciente acepten su pronóstico. Una vez ha transcurrido el tiempo suficiente, la familia puede estar dispuesta a poner fin a cualquiera de los tratamientos de soporte vital, si se les plantea de una forma adecuada y respetuosa. 

* La opinión según la cual hay una distinción capital, médica o ética, entre la interrupción y la suspensión del tratamiento médico, es contraria al sentido común y a la buena práctica médica y es contraria a los principios médicos, éticos y legales comúnmente aceptados. 

* Dada la importancia de un período adecuado de prueba para la observación y terapia en el caso de pacientes en estado inconsciente, un miembro de la familia u otro representante ha de tener la facultad de autorizar la retirada de la nutrición artificial a pesar de haber dado el consentimiento inicial a ella. Hay que tener presente que el consentimiento inicial se había otorgado para un tratamiento necesario en aquel momento, antes que el médico responsable del paciente determinara su estado irreversible, y éste fuese comprendido por la familia. 

Discurso de Juan Pablo II sobre estado vegetativo y eutanasia

Ilustres señoras y señores: 

1. Os saludo muy cordialmente a todos vosotros, participantes en el congreso internacional sobre "Tratamientos de mantenimiento vital y estado vegetativo: avances científicos y dilemas éticos". Deseo dirigir un saludo, en particular, a monseñor Elio Sgreccia, vicepresidente de la Academia pontificia para la vida, y al profesor Gian Luigi Gigli, presidente de la Federación internacional de asociaciones de médicos católicos y generoso defensor del valor fundamental de la vida, el cual se ha hecho amablemente intérprete de los sentimientos comunes. 

Este importante congreso, organizado conjuntamente por la Academia pontificia para la vida y la Federación internacional de asociaciones de médicos católicos, está afrontando un tema de gran importancia: la condición clínica denominada "estado vegetativo". Las complejas implicaciones científicas, éticas, sociales y pastorales de esa condición necesitan una profunda reflexión y un fecundo diálogo interdisciplinar, como lo demuestra el denso y articulado programa de vuestros trabajos. 

2. La Iglesia, con gran estima y sincera esperanza, estimula los esfuerzos de los hombres de ciencia que se dedican diariamente, a veces con grandes sacrificios, al estudio y a la investigación para mejorar las posibilidades diagnósticas, terapéuticas, de pronóstico y de rehabilitación de estos pacientes totalmente confiados a quien los cuida y asiste. En efecto, la persona en estado vegetativo no da ningún signo evidente de conciencia de sí o del ambiente, y parece incapaz de interaccionar con los demás o de reaccionar a estímulos adecuados. 

Los estudiosos consideran que es necesario ante todo llegar a un diagnóstico correcto, que normalmente requiere una larga y atenta observación en centros especializados, teniendo en cuenta también el gran número de errores de diagnóstico referidos en la literatura. Además, no pocas de estas personas, con una atención apropiada y con programas específicos de rehabilitación, son capaces de salir del estado vegetativo. Al contrario, muchos otros, por desgracia, permanecen prisioneros de su estado, incluso durante períodos de tiempo muy largos y sin necesitar soportes tecnológicos. 

En particular, para indicar la condición de aquellos cuyo "estado vegetativo" se prolonga más de un año, se ha acuñado la expresión estado vegetativo permanente. En realidad, a esta definición no corresponde un diagnóstico diverso, sino sólo un juicio de previsión convencional, que se refiere al hecho de que, desde el punto de vista estadístico, cuanto más se prolonga en el tiempo la condición de estado vegetativo, tanto más improbable es la recuperación del paciente. 

Sin embargo, no hay que olvidar o subestimar que existen casos bien documentados de recuperación, al menos parcial, incluso a distancia de muchos años, hasta el punto de que se puede afirmar que la ciencia médica, hasta el día de hoy, no es aún capaz de predecir con certeza quién entre los pacientes en estas condiciones podrá recuperarse y quién no. 

3. Ante un paciente en esas condiciones clínicas, hay quienes llegan a poner en duda incluso la permanencia de su "calidad humana", casi como si el adjetivo "vegetal" (cuyo uso ya se ha consolidado), simbólicamente descriptivo de un estado clínico, pudiera o debiera referirse en cambio al enfermo en cuanto tal, degradando de hecho su valor y su dignidad personal. En este sentido, es preciso notar que el término citado, aunque se utilice sólo en el ámbito clínico, ciertamente no es el más adecuado para referirse a sujetos humanos. 

En oposición a esas tendencias de pensamiento, siento el deber de reafirmar con vigor que el valor intrínseco y la dignidad personal de todo ser humano no cambian, cualesquiera que sean las circunstancias concretas de su vida. Un hombre, aunque esté gravemente enfermo o se halle impedido en el ejercicio de sus funciones más elevadas, es y será siempre un hombre; jamás se convertirá en un "vegetal" o en un "animal". 

También nuestros hermanos y hermanas que se encuentran en la condición clínica de "estado vegetativo" conservan toda su dignidad humana. La mirada amorosa de Dios Padre sigue posándose sobre ellos, reconociéndolos como hijos suyos particularmente necesitados de asistencia. 

4. Los médicos y los agentes sanitarios, la sociedad y la Iglesia tienen, con respecto a esas personas, deberes morales de los que no pueden eximirse sin incumplir las exigencias tanto de la deontología profesional como de la solidaridad humana y cristiana. 

Por tanto, el enfermo en estado vegetativo, en espera de su recuperación o de su fin natural, tiene derecho a una asistencia sanitaria básica (alimentación, hidratación, higiene, calefacción, etc.), y a la prevención de las complicaciones vinculadas al hecho de estar en cama. Tiene derecho también a una intervención específica de rehabilitación y a la monitorización de los signos clínicos de eventual recuperación. 

En particular, quisiera poner de relieve que la administración de agua y alimento, aunque se lleve a cabo por vías artificiales, representa siempre un medio natural de conservación de la vida, no un acto médico. Por tanto, su uso se debe considerar, en principio, ordinario y proporcionado, y como tal moralmente obligatorio, en la medida y hasta que demuestre alcanzar su finalidad propia, que en este caso consiste en proporcionar alimento al paciente y alivio a sus sufrimientos. 

En efecto, la obligación de proporcionar "los cuidados normales debidos al enfermo en esos casos" (Congregación para la doctrina de la fe, Iura et bona, p. IV), incluye también el empleo de la alimentación y la hidratación (cf. Consejo pontificio "Cor unum", Dans le cadre, 2. 4. 4; Consejo pontificio para la pastoral de la salud, Carta de los agentes sanitarios, n. 120). La valoración de las probabilidades, fundada en las escasas esperanzas de recuperación cuando el estado vegetativo se prolonga más de un año, no puede justificar éticamente el abandono o la interrupción de los cuidados mínimos al paciente, incluidas la alimentación y la hidratación. En efecto, el único resultado posible de su suspensión es la muerte por hambre y sed. En este sentido, si se efectúa consciente y deliberadamente, termina siendo una verdadera eutanasia por omisión. 

A este propósito, recuerdo lo que escribí en la encíclica Evangelium vitae, aclarando que "por eutanasia, en sentido verdadero y propio, se debe entender una acción o una omisión que por su naturaleza y en la intención causa la muerte, con el fin de eliminar cualquier dolor"; esta acción constituye siempre "una grave violación de la ley de Dios, en cuanto eliminación deliberada y moralmente inaceptable de una persona humana" 

Por otra parte, es conocido el principio moral según el cual incluso la simple duda de estar en presencia de una persona viva implica ya la obligación de su pleno respeto y de la abstención de cualquier acción orientada a anticipar su muerte. 

5. Sobre esta referencia general no pueden prevalecer consideraciones acerca de la "calidad de vida", a menudo dictadas en realidad por presiones de carácter psicológico, social y económico. 

Ante todo, ninguna evaluación de costes puede prevalecer sobre el valor del bien fundamental que se trata de proteger: la vida humana. Además, admitir que se puede decidir sobre la vida del hombre basándose en un reconocimiento exterior de su calidad equivale a reconocer que a cualquier sujeto pueden atribuírsele desde fuera niveles crecientes o decrecientes de calidad de vida, y por tanto de dignidad humana, introduciendo un principio discriminatorio y eugenésico en las relaciones sociales. 

Asimismo, no se puede excluir a priori que la supresión de la alimentación y la hidratación, según cuanto refieren estudios serios, sea causa de grandes sufrimientos para el sujeto enfermo, aunque sólo podamos ver las reacciones a nivel de sistema nervioso autónomo o de mímica. En efecto, las técnicas modernas de neurofisiología clínica y de diagnóstico cerebral por imágenes parecen indicar que en estos pacientes siguen existiendo formas elementales de comunicación y de análisis de los estímulos. 

6. Sin embargo, no basta reafirmar el principio general según el cual el valor de la vida de un hombre no puede someterse a un juicio de calidad expresado por otros hombres; es necesario promover acciones positivas para contrastar las presiones orientadas a la suspensión de la hidratación y la alimentación, como medio para poner fin a la vida de estos pacientes. 

Ante todo, es preciso sostener a las familias que han tenido a un ser querido afectado por esta terrible condición clínica. No se las puede dejar solas con su pesada carga humana, psicológica y económica. Aunque, por lo general, la asistencia a estos pacientes no es particularmente costosa, la sociedad debe invertir recursos suficientes para la ayuda a este tipo de fragilidad, a través de la realización de oportunas iniciativas concretas como, por ejemplo, la creación de una extensa red de unidades de reanimación, con programas específicos de asistencia y rehabilitación; el apoyo económico y la asistencia a domicilio a las familias, cuando el paciente es trasladado a su casa al final de los programas de rehabilitación intensiva; la creación de centros de acogida para los casos de familias incapaces de afrontar el problema, o para ofrecer períodos de "pausa" asistencial a las que corren el riesgo de agotamiento psicológico y moral. 

Además, la asistencia apropiada a estos pacientes y a sus familias debería prever la presencia y el testimonio del médico y del equipo de asist

encia, a los cuales se les pide que ayuden a los familiares a comprender que son sus aliados y luchan con ellos; también la participación del voluntariado representa un apoyo fundamental para hacer que las familias salgan del aislamiento y ayudarles a sentirse parte valiosa, y no abandonada, del entramado social. 

En estas situaciones reviste, asimismo, particular importancia el asesoramiento espiritual y la ayuda pastoral, como apoyo para recuperar el sentido más profundo de una condición aparentemente desesperada. 

7. Ilustres señoras y señores, para concluir, os exhorto, como personas de ciencia, responsables de la dignidad de la profesión médica, a custodiar celosamente el principio según el cual el verdadero cometido de la medicina es "curar si es posible, pero prestar asistencia siempre" (to cure if possible, always to care). 

Como sello y apoyo de vuestra auténtica misión humanitaria de consuelo y asistencia a los hermanos que sufren, os recuerdo las palabras de Jesús: "En verdad os digo que cuanto hicisteis a uno de estos hermanos míos más pequeños, a mí me lo hicisteis"  

A esta luz, invoco sobre vosotros la asistencia de Aquel a quien una sugestiva fórmula patrística califica como Christus medicus; y, encomendando vuestro trabajo a la protección de María, Consoladora de los afligidos y consuelo de los moribundos, con afecto imparto a todos una especial bendición apostólica. 

Rehabilitación
El kinesiologo se encargara de realizar estimulación sensorial, atender las necesidades básicas y, como en el período de coma, el principio básico es la prevención de la discapacidad secundaria a la lesión primaria, a su repercusión en el estado general y a la inmovilización.

 Utilizar medidas generales de movilización y corrección postural.

La estimulación sensorial se basa en que múltiples estímulos pueden estimular el umbral de vigilia facilitando el despertar. Se trata de aplicar múltiples estímulos sensoriales en todas las modalidades en sesiones de 15-20 minutos, tres veces al día, monitorizando las respuestas y disminuyendo la estimulación si la respuesta del paciente es de hiperquinesia o agitación,

. Las respuestas han sido variables aunque no existen estudios randomizados ni opiniones concluyentes.

Algunos autores consideran que en pacientes que están en coma puede ser útil, pero sería interesante

disponer de más datos.

Son pacientes que no se comunican, por tanto, el equipo terapéutico debe pensar en detectar las posibles

complicaciones: estado general, neurológicas y neuroortopédicas y proporcionarles la mayor confortabilidad

posible evitando los estímulos nociceptivos.

Hay que tener en cuenta que en los primeros seis meses no sabemos ni tenemos suficientes criterios

para saber qué pacientes van a sobrevivir y, sobre todo cuáles son los que van a pasar a un estadio superior.

Por tanto, es evidente que hay que actuar como si hubiera posibilidades de recuperación pero

manteniendo la cautela de que no conocemos el resultado final.

Es imprescindible mantener un buen nivel de información y soporte psicológico y social a la familia que

muchas veces hasta pueden dirigir sus sentimientos de frustración hacia el equipo terapéutico.

El papel de la medicina de rehabilitación en estos pacientes consiste en controlar el nivel de conciencia,

prevenir las deformidades neuroortopédicas, valorar los déficit, y, sobre todo controlar periódicamente la

evolución.

Como medidas de mantenimiento articular y cuidados posturales: se aplicarán las normas establecidas

de pacientes inmovilizados.

De acuerdo con Bontke los principios básicos de mantenimiento posicional son el correcto alineamiento

y simetría y las posturas preventivas antiespásticas.

La finalidad es inhibir el reflejo tónico tanto simétrico como asimétrico del cuello, el reflejo tónico laberíntico y las reacciones asociadas como el opistótonos que suelen presentar los pacientes con espasticidad severa.

El tratamiento de la espasticidad en estos pacientes no es obligatorio pero sí están indicadas las medidas

posturales para prevenir, en lo posible, las contracturas y el dolor y los efectos de la inmovilización prolongada

Como medios coadyuvantes también se puede utilizar la aplicación de ortesis y férulas y las medidas físicas

que, combinadas con la fisioterapia, parecen las más oportunas. Como alternativa también están indicados

la aplicación local de productos relajantes.

Aunque no es habitual que, en el caso de los EV, se utilicen medios extraordinarios como tratamiento de

la espasticidad, en algunos casos podría estar indicada la aplicación de las medidas de tratamiento de deformidades neuroortopédicas como la toxina botulínica y/o la cirugía ortopédica de partes blandas. El objetivo de estas medidas está exclusivamente reservado para solventar problemas de imposibilidad de realizar la sedestación, la higiene o para el dolor.

A pesar del déficit de movilidad, si el estado general lo permite, es fundamental iniciar la pauta de reeducación postural intentando la bipedestación pasiva en cama basculante o en plano inclinado como medida terapéutica tanto para estimular el contacto con el entorno como para favorecer la excursión respiratoria, prevenir la enfermedad tromboembólica, estimular el ritmo intestinal y favorecer el estímulo metabólico óseo por la carga.

Igualmente, es conveniente realizar sedestación durante períodos continuados de 2-3 horas con el objetivo

de estimulación global y movilización postural.

Para ello hay que realizar la prescripción de una silla adecuada a las necesidades del paciente que habitualmente consiste en silla basculante y con respaldo reclinable, reposacabezas ajustable, taco abductor y/o valorar la indicación de asiento moldeado, reposabrazos y reposapiés adaptables, sujeción anterior de tronco y caderas y pies. El objetivo de la indicación de la silla de ruedas adaptada es conseguir la mejor alineación postural posible previniendo la tendencia a la deformidad o evitando la progresión del trastorno postural.

En el mercado existen modelos prefabricados que pueden ser convenientemente adaptados a cada paciente.

En ocasiones la prescripción debería ser consensuada con los miembros del equipo terapéutico, el

técnico ortopédico y la familia.

Seguimiento

En los sucesivos controles hay que revisar la situación general del paciente supervisando que se cumplan

los requisitos mínimos del cuidado adecuado de este tipo de pacientes: alimentación, respiración, eliminación.

Es conveniente recomendar la práctica de gastrostomía de alimentación, si puede retirarse la traqueostomía, control del cuidado de los esfínteres, etc.

Asimismo controlar las normas básicas de cuidado de la piel y manejo general del paciente.

Aunque el médico rehabilitador no es el responsable del control del estado general del paciente, es conveniente tener el hábito de supervisar las medidas generales.

Por supuesto sí le corresponde valorar los posibles cambios evolutivos y controlar la aparición de

nuevas deformidades neuroortopédicas que podrían requerir una nueva indicación terapéutica.

Estado de mínima conciencia
La actitud terapéutica frente a esta situación incluirá las mismas medidas citadas para el EV insistiendo

en los criterios de estimulación sensorial y en la detección de los cambios evolutivos. En este estadio

debería valorarse la posibilidad de retorno al domicilio.

La transición del EV a EMC definida por Aspen Consensus Conference Workgroup, 1996, se consigue

cuando se cumplen estas condiciones:

Vigil, persecución ocular presente, respuestas emocionales coherentes, indicios de respuesta motora,

emisión verbal simple inteligible, comunicación verbal o gestual discernible, respuestas motoras automáticas, suele tener mejor evolución que el EV.

Cuando estas situaciones se prolongan y no hay mejoría a un nivel de mayor conciencia, el equipo terapéutico tiene que asumir la no progresión del paciente pero deben continuarse aplicando las medidas

de mantenimiento para evitar que si en un futuro pasara a la fase de conciencia, el paciente no debería presentar complicaciones secundarias a la inmovilización.

Progresivamente hay que informar a la familia de las limitaciones y posibilidades de recuperación, sería conveniente proporcionarles un soporte psicológico mantenido como ayuda para asimilar esta situación.

El momento en que hay que plantear el destino definitivo de estos pacientes es controvertido y difícil de

concretar. En general, no existe un acuerdo del índice de probabilidad de permanecer en EV para los

de origen traumático pero los equipos de la MTSV y la conferencia de consenso de la SFMF sugieren que

al año de evolución hay mínimas posibilidades de recuperación.

En este momento el equipo médico responsable debe planificar de acuerdo con la familia cuál

será la mejor ubicación para cada paciente. Desgraciadamente en nuestro país es difícil encontrar

centros de larga estancia para remitir a este tipo de pacientes, donde puedan recibir el mantenimiento

adecuado en todos los aspectos. Si la familia decide el retorno debería organizarse y proveerle de la asistencia domiciliaria adecuada.

La conclusión final de los objetivos del tratamiento rehabilitador en estas situaciones de alteración de la

conciencia persistente es que estos pacientes precisan prevención de complicaciones, suplir sus necesidades básicas y controles periódicos para valorar su evolución.

La muerte intervenida
 DE LA MUERTE CEREBRAL A LA ABSTENCION O RETIRO DEL SOPORTE VITAL

El concepto de muerte intervenida comprende todas aquellas situaciones en que la aplicación de la suspensión o no aplicación de algún método de soporte vital se constituye en un límite en el tratamiento vinculado con la producción de muerte cardiorrespiratoria tradicional. El informe Harvard de 1968 propuso una nueva definición de la muerte a través del concepto de la pérdida completa de la función cerebral y después de más de treinta años todo este proceso de intervención en su diagnóstico puede visualizarse como un continuo que se asocia con la necesidad de procuración de órganos para transplante y con la necesidad de evitar prolongadas agonías en pacientes irrecuperables. En la última década la licitud ética de la interrupción en la aplicación de los métodos de soporte vital ordinarios y avanzados en situaciones que no configuran los supuestos de muerte cerebral -como los estados vegetativos y otras situaciones clínicas irreversibles- y hasta los intentos de obtener órganos para transplantes en estas ocasiones (cuando se contare con el acuerdo explícito del donante o su representante) hace posible una interpretación conjunta de estos cuadros a través de la admisión del establecimiento de un límite en la asistencia médica. La reflexión sobre la muerte intervenida como un fenómeno emergente de nuestra cultura resulta imprescindible para que la sociedad se involucre en un tema que le incumbe en forma absoluta y exclusiva.

La aplicación del avance tecnocientífico en la práctica de la medicina asistencial de alta complejidad condujo a la primer experiencia de campo en la que se plantea un crucial dilema ético del fin de la vida: establecer y describir la naturaleza del vínculo entre el soporte vital básico y la muerte.
Los hechos que provocaron la publicación del informe Harvard en 19681 surgieron de una cuidadosa observación clínica que registró la necesidad de plantear una conducta especial frente a aquellos pacientes en coma con daño cerebral irreversible y normatizar las condiciones en las cuales debía efectuarse la ablación de órganos del donante para los trasplantes de riñón, corazón, hígado y pulmón que ya habían comenzado a practicarse. El punto central del informe, que enumeró las condiciones del examen clínico-neurológico por las que se afirmaba la condición de irreversibilidad, fue la equiparación de este estado clínico con la muerte, a partir de la cual se tornaba aceptable y lógica la interrupción del soporte mecánico respiratorio. La elaboración de la norma jurídica que proveyó el status legal a esta condición neurológica como sinónimo de muerte y la pormenorización de los exámenes requeridos para tal fin permitieron, con algunas variantes en cada país, disponer del marco adecuado y necesario para su implementación.

No obstante, actualmente y después de tres décadas, no se ha logrado la identificación de la muerte cerebral o encefálica con la muerte misma a pesar de la generalizada aplicación de su normativa en la mayoría de los países del hemisferio occidental y también en muchos otros del resto del mundo.  Esta disociación ideopragmática merece ser explorada a la luz de nuevos acontecimientos que, con relación al tratamiento del paciente crítico y al manejo del soporte vital, han generado argumentos que enriquecen la reflexión para una mejor comprensión de este complejo problema.

Después de más de treinta años ha sido suficientemente probado que la concepción primariamente utilitarista que guió el informe Harvard fue acertada: se redujo la carga asistencial del número de pacientes que con ‘coma irreversible’ permanecían internados y respirados mecánicamente en terapia intensiva, y en quienes era segura su muerte próxima.  Así, la trasplantología se asentó sobre una base cierta que definió las condiciones en las cuales era lícito efectuar la procuración de los órganos para transplante.

También en este mismo tiempo, el acelerado desarrollo del cuidado intensivo del paciente grave y los nuevos procedimientos diagnósticos y terapéuticos, generaron la aparición de nuevos cuadros clínicos asociados a esta nueva medicina crítica como resultado de la aplicación sostenida y prolongada de los métodos de soporte vital ordinarios y avanzados. Entre ellos se destacan, el estado vegetativo persistente, frecuentemente derivado de encefalopatía hipóxica post-reanimación y la disfunción orgánica múltiple con trastornos cognitivos frecuentes, desencadenada por noxas infecciosas o no infecciosas.  Estos cuadros resultan paradigmáticos en este tiempo porque asocian, vinculan y confunden la terminalidad con el carácter presuntamente reversible y transitorio del estado crítico.

La cuidadosa observación de estos hechos permite encontrar, entre el estado de coma irreversible que se define como muerte cerebral en 1968 aconsejando el retiro de la respiración mecánica en estos pacientes            –ahora considerados muertos– y la aceptación progresiva en las últimas dos décadas (en los años 80 y 90) de disponer la abstención y/o el retiro del soporte vital en pacientes con evolución irreversible para permitir su muerte, un punto común a ambas situaciones: existen casos de pacientes críticos en los que se visualiza la necesidad de establecer límites en la asistencia médica.

El tema central presente en ambas circunstancias es que en estos casos la muerte resulta ligada a las decisiones (acciones u omisiones) que se toman en el ámbito asistencial sobre el soporte vital. Estas decisiones constituyen por sí mismas ese límite y marca el comienzo de toda una época de ‘muerte intervenida’ 2 por oposición a la muerte natural hoy casi desconocida y olvidada por inexistente. Es en virtud de ello que dentro de la expresión ‘muerte intervenida’, utilizada primariamente para describir las acciones de abstención y retiro habituales en terapia intensiva, se incluye también a la muerte cerebral, dentro de la que –en la tesis defendida en este trabajo– resulta el hito histórico fundamental.

Así las cosas, si bien el ‘progreso tecnocientífico’ aplicado al fin de la vida reserva para los médicos un rol principal en la praxis de la atención, se requiere la participación activa de todos los actores sociales para la toma de decisión sobre un tema que le concierne exclusiva e integralmente a la sociedad en su conjunto.

Trataremos de explorar desde diversos puntos de vista esta situación que ha creado una importante cantidad de dudas, dilemas y conflictos por el íntimo vínculo entre la directa intervención médica y la muerte.

Descripción y características de los cuadros clínicos involucrados

Muerte cerebral

 En la década del cincuenta un grupo de neurólogos franceses (Mollaret y Goulon) llamaron la atención sobre ciertas situaciones clínicas que evolucionaban con coma muy profundo y aparentemente irreversible que llamaron coma depassé. Se trataba de pacientes asistidos con respi-rador, con respuesta nula a estímulos, pérdida total de reflejos incluidos los troncales (tos, deglución) y falta de actividad electrofisiológica cerebral (ECG plano). En este contexto, en la siguiente década y urgido por el acelerado desarrollo de la trasplantología y el pedido expreso de eminentes médicos del Massachusetts General Hospital, un Comité ad-hoc de la Escuela de Medicina de la Universidad de Harvard dirigido por Henry Beecher             –hasta el momento coordinador de un grupo que estudiaba las cuestiones éticas referidas a la experimentación en seres humanos– e integrado por diez médicos con la asistencia de un abogado, un historiador y un teólogo aconseja rápidamente en una publicación aparecida en el JAMA el día 5 de Agosto de 1968, una nueva definición de muerte basada en la irreversibilidad del daño cerebral producido1.

Los requerimientos y pruebas diagnósticas que demostraran la detención en las funciones del cerebro fueron establecidos taxativamente en el mismo informe: coma (ausencia completa de conciencia, motilidad y sensibilidad), apnea (ausencia de respiración espontánea), ausencia de reflejos que involucren pares craneanos y tronco cerebral, y trazado electroencefalográfico plano o isoeléctrico. Cumplidas estas condiciones durante un tiempo estipulado, y previo descarte de la existencia de hipotermia o intoxicación por drogas depresoras del sistema nervioso, debía diagnosticarse la muerte, ahora ‘cerebral’, y suspenderse todo método de soporte asistencial, en especial el respiratorio. Esta propuesta sobre muerte cerebral se impuso rápidamente por la clara evidencia de irreversibilidad en aquellos cuadros clínicos en quienes se verifican las condiciones neurológicas allí descriptas y en los que, aún manteniendo las medidas de asistencia respiratoria mecánica y de soporte circulatorio, el paro cardíaco se produciría en pocas horas o días.

El trabajo original de sólo cuatro páginas donde se propuso esta prudente y sabia decisión exhibe dos fundamentos centrales: (i) la carga o el peso (burden) que los pacientes con coma irreversible significan para el propio paciente y/o para otros (familia, hospitales, falta de camas para pacientes recuperables) y (ii) la ‘controversia’ existente por no saber claramente cuándo era razonable efectuar la ablación de órganos para trasplantes1. Simultáneamente en el informe se efectúan dos comentarios centrales: la preocupación de la existencia de una norma legal que, para protección de los médicos, declarara a la persona muerta antes de retirarle el respirador y la explícita mención, apoyada por la única cita bibliográfica del trabajo, de que la Iglesia Católica, a través del Papa Pío XII, ya en 1958 había declarado que la prolongación de la vida por métodos extraordinarios en este tipo de pacientes críticos y la verificación del momento de la muerte eran de incumbencia estrictamente médica.

En años recientes el Subcomité de calidad de la Academia Americana de Neurología3 ha confirmado los conocidos criterios de diagnóstico clínico de la muerte cerebral en presencia de signos de foco neurológico evidente (traumatismo de cráneo, hemorragia subarac-noidea por rotura aneurismática) y otras situaciones derivadas de lesiones encefálicas isquémicas e hipóxicas, con especial recomendación de excluir las causas reversibles (intoxicación, hipotermia, trastornos metabó-licos). Este informe confirma que la muerte cerebral es un diagnóstico clínico, sistematiza el test de apnea que resulta crucial para el diagnóstico, afirma que la evaluación repetida a las seis horas es recomendable aunque dicho lapso es arbitrario y finalmente concluye que los métodos ‘confirmatorios’ son opcionales para aquellos casos de evaluación clínica dudosa (por ejemplo severo trauma facial). Adicionalmente, muchos otros métodos exploratorios del encéfalo como el ecoDoppler transcra-neal, la perfusión cerebral por métodos radioisotópicos, la angiografia, el SPECT y el estudio pormenorizado de potenciales evocados han demostrado utilidad predictiva en la aproximación de la muerte cerebral y no la validez cierta de un método confirmatorio seguro4.

Recientemente, y como un dato más de la vigencia de este debate, se ha planteado una controversia en Gran Bretaña entre los médicos de las unidades de terapia intensiva y los anestesiólogos sobre si debe o no aplicarse anestesia al donante (muerto cerebral) para efectuar la ablación de los órganos5.

Estados vegetativos

Desde 1968 y en las siguientes décadas del setenta y del ochenta se asistió a la aparición cada vez más frecuente de cuadros clínicos intermedios constituidos por un coma inicial resultante de una injuria cerebral con variables grados de lesión del sistema nervioso como en el estado vegetativo persistente (EVP), demencias profundas y otros, en que no se cumplen los criterios aceptados de muerte cerebral (indemnidad del sistema reticular activador del tronco cerebral y de las funciones respiratoria y circulatoria), pero que también tienen daño cerebral irreversible con pérdida absoluta de las funciones corticocerebrales superiores6. Tienen permanentemente abolida la conciencia, la afectividad y la comunicación con conservación de los ciclos sueño-vigilia, y fuertes estímulos puede provocar apertura ocular si los ojos permanecen cerrados y también acelerar la respiración, el pulso y la tensión arterial. Los reflejos y movimientos oculares están conservados y también los reflejos protectores del vómito y de la tos. Estos pacientes pueden tener movimientos espontáneos que incluyen masticación, rechinar dientes y deglutir. También pueden emitir sonidos o gestos que sugieren ira, llanto, queja, gemidos o sonrisas. Su cabeza y ojos pueden inconsistentemente rotar hacia luces o sonidos no verbales. Todas estas actitudes son consideradas como de origen subcortical. En los recién nacidos, la anencefalia es el cuadro homologable al EVP por la carencia de hemisferios cerebrales y la sola presencia del tronco cerebral.

El estado vegetativo implica la existencia del despertar pero con inexistencia de la percepción de sí mismo y de su entorno.  En el caso particular de EVP el calificativo de persistente corresponde después de un mes de transcurrido el evento cerebral agudo traumático o no traumático pero no implica irreversibilidad. En cambio el calificativo de permanente a este estado vegetativo denota irreversibilidad tres meses después de una injuria no traumática y doce meses después de una injuria traumática. El estado o síndrome apálico es un término arcaico equivalente hoy a estado vegetativo.  Asimismo, se ha aconsejado abandonar los términos de coma vigil, alfa coma e inconciencia permanente.

El estado mínimamente consciente remplazó recientemente al término estado de mínima respuesta. A pesar de que estos pacientes no son capaces de comunicarse o seguir instrucciones, revelan actitudes que evidencian reconocimiento de sí mismos y de su entorno. Pueden reproducir fijación visual y conductas emocionales y motoras que muestran respuestas gestuales o verbalizaciones inteligibles. Este estado, que puede mejorar o quedar en estado vegetativo, tiene una neuropatología que se desconoce y debe diferenciarse del EVP. El mutismo akinético, aunque muy raro, es una subcategoría del estado mínimamente consciente. Finalmente el síndrome de enclaustramiento (locked in), que evoluciona con cuadriplejía y anartria, también debe diferenciarse del estado vegetativo porque tienen una relativa preservación de la cognición.

El EVP convertido en permanente puede tener muchos años de evolución hasta que alguna complicación propia del estado vegetativo o la asociación de otra patología lo conduzca a la muerte. Esta situación comenzó a plantear dos circunstancias posibles: la decisión de no tratar alguna de las complicaciones (por ejemplo una infección respiratoria) u otra patología que se asocie (cáncer, abdomen agudo), o directamente suspender la alimentación y la hidratación enteral o parenteral, lo que provoca la muerte por paro cardiocirculatorio en un lapso de 15 o 20 días.  El conflicto moral que se plantea en estos casos se refiere a la calificación de la acción misma y a quién debe tomar la decisión.

Estados clínicos críticos irreversibles y/o irrecuperables.
El estado crítico, que obligatoriamente presupone transitoriedad y reversibilidad, requiere por definición el uso actual real o potencial de procedimientos asistenciales (instrumentales o farmacológicos) llamados de sostén o soporte vital que implican la sustitución o el apoyo de funciones de órganos o sistemas cuya afectación pone en peligro la vida8, 9. En los últimos años el concepto de soporte vital se extendió desde la primaria concepción de incluir sólo a los de gran sofisticación como los respiradores mecánicos, oxigenación extracorpórea o diálisis hacia muchos otros como la terapéutica farmacológica vasopresora, quimioterapia, antibióticos o nutrición e hidratación parenteral que, aunque requieren menor instrumentación, participan del mismo significado intencional de acción terapéutica en el paciente crítico. Considerar como soporte vital también a procedimientos más simples (hidratación y nutrición) pero igualmente artificiales, privilegia con mayor énfasis las características del paciente en quien se aplica y su intencionalidad que a la naturaleza del procedimiento mismo. La obligatoriedad en la administración de hidratación y nutrición, que fuera sostenida reiteradamente por algunos autores, lo ha sido por su gran peso simbólico en nuestra cultura (‘matar de hambre y de sed’), aunque sea ahora muy difícil argumentar una distinción moral válida con otros métodos de sostén vital. No existe hambre ni sed en el estado vegetativo, y el confort debe ser mantenido por una adecuada humidificación de las mucosas que impedirán su laceración e infección8.

La consideración expresa de estos dos elementos paciente en estado crítico y soporte vital es necesario para establecer una clara diferencia en la toma de decisión que ocurre en las salas de terapia intensiva con las que se opera en el resto de las modalidades de atención médica9. Lo frecuente es que deba decidirse sobre la continuidad o la suspensión de algún procedimiento de sostén vital como la asistencia respiratoria mecánica, la resucitación cardiopulmonar o la hidratación y alimentación enteral y/o parenteral cuando el paciente ya está previamente en coma o con una perturbación de la conciencia que no le permite el discernimiento pleno, lo que no impedirá cumplir acabadamente con el principio de respeto o de autonomía que debe ser honrado siempre en todos los casos. La existencia de este conflicto decisional tomó estado público en Estados Unidos como en ningún otro país y es en esa sociedad donde se instaló inicialmente el debate más intenso. La evolución habida en los fallos de la justicia americana en las últimas dos décadas ha permitido observar un desplazamiento de la autorización en el establecimiento de la futilidad de una acción desde el paciente, si éste con anterioridad hubo manifestado su preferencia verbalmente o por escrito (directiva anticipada o living will), hacia sus familiares o representante en caso de no existir ninguna expresión previa del enfermo.

Las indicaciones de tratamiento o su contraindicación proceden siempre de la iniciativa médica que, aunque contando con todo el respaldo técnico y profesional, constituyen decisiones que no son siempre absolutas ni indiscutibles desde el punto de vista estrictamente científico.  La opinabilidad de muchas de ellas es frecuente y más aún cuando se trata de evaluar la razonabilidad de la aplicación de métodos invasivos de sostén vital. El espacio decisional que queda reservado para el médico, en relación a la importancia de su juicio y no a una concepción paternalista, se ha reconocido desde Tomlinson y Brody en relación a la resucitación y luego en los documentos de la Asociación Médica Americana respecto de este mismo tema y en las conductas aconsejadas a los médicos por las Sociedades Americanas de Cuidado Intensivo y de Patología Torácica en cuanto a la no aplicación o retiro de métodos de sostén vital. También en nuestro país existen pautas y recomendaciones que el Comité de Bioética de la Sociedad Argentina de Terapia Intensiva ha efectuado sobre la Abstención y/o Retiro de los Métodos de Soporte Vital en el paciente en estado crítico.

Los cuadros clínicos que se incluyen en este grupo no son los estados vegetativos, algunos de los cuales cumplen los criterios diagnósticos de EVP, sino un conjunto de situaciones que pueden ser agrupados en las siguientes categorías: (i) cuando no existan evidencias de haber obtenido la efectividad buscada (ausencia de respuesta en la sustitución del órgano o la función); (ii) cuando el sufrimiento sea inevitable y desproporcionado al beneficio médico esperado; (iii) cuando se conozca fehacientemente el pensamiento del paciente sobre la eventualidad de una circunstancia como la actual, en el caso de una enfermedad crónica preexistente (informe personal, del médico de cabecera si existiere o del familiar); y (iv) cuando la presencia de irreversibilidad manifiesta del cuadro clínico, por la sucesiva claudicación de órganos vitales (disfunción orgánica múltiple), induzca a estimar que la utilización de más y mayores procedimientos no atenderán a los mejores intereses del paciente.

Visualización de cada grupo clínico a partir de la existencia de un límite en la asistencia médica

Como ya hemos dicho, el hilo conductor que reúne y justifica la consideración de estos grupos como un continuo es la existencia, común a todos ellos, de la presencia real o potencial del establecimiento de un límite en la atención representado por el retiro o eventual no aplicación del soporte vital.

Muerte cerebral

Cuando se propuso una definición de la muerte cerebral ya se vivían los dilemas que la tecnología planteaba a la práctica médica desde la moralidad aunque no existiera formalmente la bioética como la nueva disciplina conte-nedora del estudio de estos conflictos. Así fue que la muerte cerebral se definió por una necesidad fáctica imperiosa surgida desde la práctica de la medicina, que implicó esencialmente la interrupción de la asistencia respiratoria mecánica (límite) en presencia de determinada situación neurológica y con el debido resguardo legal. Se necesitaron unas pocas semanas para elaborar el informe Harvard de 19681 y muchos años para establecer un marco conceptual.

Desde los trabajos de Bernat y otros autores y el informe de la Comisión Presidencial (1981) se ha aceptado primariamente que la muerte cerebral expresa la pérdida de la función cerebral completa en tanto significa la cesación de la función integradora del organismo como un todo14, 15.  Esta nueva definición cambió el concepto de muerte sustentado hasta entonces que se basaba en la completa interrupción del flujo sanguíneo (paro cardíaco o asistolia) y la cesación consecuente de las funciones vitales (respiración, ruidos cardíacos, pulso, etc.). La necesidad de establecer una definición de la muerte, criterios para expresar la afectación de funciones y los tests para su diagnóstico ordenaron ciertamente todo este problema. Se aceptó desde entonces que el cese del funcionamiento del organismo como un todo comprendería (i) la pérdida permanente del funcionamiento cardiovascular y (ii) la pérdida total y permanente del funcionamiento del encéfalo completo. Este último criterio (whole brain criterion) es el que ha prevalecido en el tema de la muerte cerebral aunque sigue vigente también, a pesar de la objeción de algunos filósofos, el criterio que expresa la pérdida permanente del funcionamiento cardiopulmonar y así fue expresamente reconocido en el Acta sobre la Definición de la Muerte. 

Si bien el análisis profundo de la muerte desde el punto de vista filosófico no es naturalmente materia de análisis de este trabajo, que sólo intenta explorar un ángulo de observación médico del problema, no resulta intuitivamente creíble que se afirme que la muerte cardiopulmonar no es un criterio válido de muerte porque el sistema cardiovascular no constituiría un sistema integrador del organismo como un todo, atendiendo además a la posibilidad de su reemplazo artificial.

Finalmente los tests serían aquellos procedimientos que médicamente estarían disponibles para efectuar el correspondiente diagnóstico, y que con algunas variantes según los diversos países, son hoy usados para la muerte cerebral.  Los tests para definir la existencia de muerte comprenden los exámenes y métodos requeribles por la legislación de cada país para su certificación.  Contrariamente a lo inicialmente esperable, el avance en el conocimiento neurofisiológico no ha permitido encontrar un examen que delimite una frontera nítida entre la vida y la muerte neurológica (funciones corticales y troncales) por lo que los tests diagnósticos de muerte cerebral tienden con el paso de los años a ser más clínicos que instrumentales6.

Asimismo, actualmente no es fácilmente sostenible una justificación biológica plena para argumentar la pérdida irreversible de la función cerebral completa. La actividad eléctrica cerebral se ha encontrado presente en el electroencefalograma en porcentajes que oscilan entre el 15 y el 40% de personas con criterios de muerte cerebral y en algunos países como Gran Bretaña ya no es requerido este estudio para su diagnóstico16. Desde el punto de vista endocrinometabólico se constata indemnidad en la función hipotálamohipofisaria con normalidad en la secreción de las diversas hormonas (vasopresina, PRL, GH, LH y TSH séricas) y respuestas adecuadas del TRH y TSH de la hipófisis anterior a la estimulación hormonal, en un porcentaje que va del  30 al 70% de los casos. También se ha verificado la existencia de respuesta hemodinámica frente a estímulos externos y la misma incisión quirúrgica para efectuar la ablación promueve un aumento de tensión arterial y taquicardia resultando un dato operativo demostrativo de interacción con el medio exterior.

Recientemente Shewmon publicó una serie de 175 casos con diagnóstico cierto de muerte cerebral que sobrevivieron más de una semana. En un detallado metaanálisis sobre 56 de ellos, 17 sobrevivieron más de dos meses, 7 más de seis y 4 más de un año; el autor se pregunta si se puede seguir sosteniendo la hipótesis, como base conceptual de la muerte cerebral, de la presunta desintegración del organismo como un todo. Más allá de que esta publicación destruye la presunción habida desde el informe Harvard respecto de la inminente o próxima asistolia de estos casos, resulta razonable pensar –aunque nadie debería obligatoriamente corroborarlo– que la tecnología de la terapia intensiva de hoy, treinta años después, explica verosímilmente el mantenimiento prolongado de la función cardiocirculatoria.  Esta publicación no intenta ni propone un cambio en el diagnóstico de muerte cerebral aunque sí cuestiona el criterio de pérdida de la función cerebral completa como expresión de la pérdida del funcionamiento del organismo como un todo por la carencia de los subsistemas integrados del mismo.

En esta misma línea de razonamiento se encuentra la observación sobre la conservación intacta de funciones esencialmente homeostáticas como las endocrino-metabólicas, lo que cuestionaría también la definición misma de la muerte. Los datos biológicos acumulados y ya referidos, junto a los hallazgos de A. Shewmon ponen en duda el concepto inicial de pérdida irreversible y completa de la función cerebral, como criterio que fundamenta la nueva definición de muerte y muestra que sólo un número muy crítico de neuronas cesan su actividad. Esta realidad, enfrentada con el criterio de pérdida completa de la función cerebral, no podría responder la pregunta crucial que se ha efectuado: ¿qué cualidad tan esencial y significativa tiene este número crítico de elementos de una entidad que su pérdida constituye la muerte de toda la entidad ?

Nos apresuramos a decir que cuestionar el marco conceptual de la muerte cerebral no significa negar su validez, necesidad y existencia sino comenzar un proceso reflexivo y crítico desde una mirada médica asistencial y pragmática.

Estados vegetativos

Entretanto, aun cuando la muerte cerebral ya era aceptada en forma generalizada en los Estados Unidos, en ese mismo país no era posible acceder a la solicitud de interrupción de la asistencia respiratoria mecánica efectuada por los padres de una paciente en estado vegetativo (es el caso de Karen Quinlan, en 1976). Sin embargo y casi simultáneamente comenzaba el debate social, médico y jurídico sobre la aplicación o suspensión de los métodos de soporte vital al mismo tiempo que se impulsaba, desde diversos foros, el derecho de los pacientes a decidir sobre su destino. Finalmente en la década pasada ya se avanzó sobre el retiro de los métodos de soporte vital en el EVP, cuyos casos paradigmáticos en el mundo han sido la suspensión de la hidratación y nutrición de Nancy Cruzan en 1990 en los Estados Unidos y de Antony Bland en 1994 en Gran Bretaña.

En el estado vegetativo persistente el problema de su identificación biológica es aún mayor del que existe en la muerte cerebral desde que no existe ninguna prueba, test o número biológico que permita, fuera de las consideraciones evolutivas neurológicas, establecer un diagnóstico de certeza. Los estados vegetativos han sido el paradigma de las situaciones clínicas que han llevado a desarrollar con mucho énfasis el criterio de muerte neocortical (high brain criterion) en los que la lesión neurológica irreversible se asienta en los centros superiores existentes en la corteza cerebral aunque con indemnidad del tronco cerebral lo que preserva las funciones respiratoria y circulatoria. Los argumentos que defienden este criterio ponen todo el énfasis en que la pérdida absoluta de las funciones cognoscitivas superiores (conciencia, comunicación, afectividad, etc.) definiría más absolutamente la naturaleza y condición humanas que la falla neurológica que regula la homeostasis de las funciones vegetativas. Este criterio cerebral superior (high brain criterion) abandona completamente el sentido puramente biológico de la vida y prioriza en cambio los aspectos vinculados a la existencia de la conciencia, afectividad y comunicación como expresión de la identidad de la persona.Siguiendo esta línea de pensamiento la teoría de la identidad personal de Wikler apunta a defender el high brain criterion considerando asimismo como razones espurias a la justificación biológica, pretendidamente inobjetable, de la muerte cerebral.  Esta teoría argumenta que cuando queda abolida totalmente la conciencia como en el EVP la persona desaparece, quedando en cambio ‘vivo’ el cuerpo biológico que la albergó.

A pesar de su natural conflictividad el desarrollo filosófico de la diferenciación entre el concepto de persona y organismo también puede enriquecerse a partir del estudio de la ontogénesis del cerebro humano desde el embrión hasta el lactante en donde se establece la existencia de cuatro fases evolutivas secuenciales: organismo, individuo biológico, ser humano y persona. En el fin de la vida la distinción entre ser humano y persona desde el punto de visto ontogenético ayudará a la comprensión de los fenómenos operados cuando se producen diversas afectaciones del sistema nervioso central.

La imposibilidad de establecer un test de diagnóstico confiable de EVP (como ha sido posible en la muerte cerebral) ha inducido a algunos autores como Gert a sostener su oposición a considerar al EVP como muerte neocortical argumentando que tal situación exhibiría frente a la sociedad un cuestionamiento en la confiabilidad médica que sería muy inconveniente. Esta imposibilidad diagnóstica ha promovido que algunos autores, como Wikler, aun defendiendo el high brain criterion, apoyara desde la Comisión Presidencial el criterio de muerte actualmente vigente y aceptado desde 1981.

Sin embargo, y más allá de todo este marco de discusión conceptual, en estos cuadros vegetativos hoy ya está presente la posibilidad de establecer el límite en la atención, que en estos estados vegetativos que respiran espontáneamente, está constituido por la suspensión en la alimentación e hidratación enteral y/o paren-teral 

Estados clínicos críticos irreversibles y/o irrecuperables

Ya son muchas las publicaciones que han descripto la estrecha relación entre la muerte de los pacientes en las unidades de terapia intensiva y las acciones médicas ejercidas en las horas previas a la misma. El retiro o suspensión de maniobras de soporte vital, que precedieron a la muerte aumentó durante un quinquenio (1988-1993) en el mismo centro asistencial desde el 51 al 90%, y en todos los casos se acordó con la familia esta decisión. Sin embargo, esta situación, que también ocurre en nuestro país, permanece fuera del debate formal y abierto sólo por razones culturales.

Cuando exista una directiva anticipada (living will o testamento vital), ella debe seguirse fielmente cualesquiera sea la opinión del equipo médico. Si no existiera esta información o algún indicio siquiera, como ocurre muchas veces, la toma de decisión médica deberá guiarse según alguna de estas dos posibilidades: el criterio del juicio sustituto o el de los mejores intereses para el paciente. El juicio sustituto significaría actuar según los deseos del paciente si se pudiera conocer cual sería la elección del mismo ya sea en una situación determinada (por ejemplo, el mantenimiento del soporte vital en un estado vegetativo persistente) o el uso de maniobras invasivas en la reagudización de una enfermedad preexistente (respiración mecánica en la bronquitis crónica o en una enfermedad neurológica degenerativa). Los mejores intereses para el paciente se refiere en cambio a tener en cuenta lo que se conceptúe que es lo mejor para la evolución del paciente, prescindiendo de sus deseos personales si éstos no existieren.  Cuando se apela a ‘los mejores intereses’, más allá de una evaluación por demás objetiva y técnica, la decisión que se tome estará siempre impregnada por la consideración subjetiva que conlleva el significado del ‘bien’ para cada uno. 

Con ambos criterios sigue siempre vigente el planteo de quién toma realmente la decisión. Siempre se deberá contar con el necesario consenso familiar, y en caso de desacuerdo con el equipo médico la consulta con un comité de ética puede ayudar a resolver el conflicto.

En estos estados clínicos que, aunque suelen tener trastornos cognoscitivos de diverso grado este hecho no constituye su eje distintivo, el límite de atención generalmente acordado es la abstención o suspensión de la asistencia hemodinámica (infusión de vasopresores) y decisiones sobre la asistencia respiratoria que implican desde la limitación a la no invasividad hasta el retiro progresivo de la respiración mecánica precedida generalmente por una disminución de la ventilación y de las fracciones inspiradas de oxígeno.

Dilemas actuales en cada grupo clínico

Desde el informe Harvard hasta nuestros días todo este proceso se inicia por la posibilidad de reemplazar con soporte externo la casi totalidad de las funciones vegetativas en pacientes en coma permanente. Después de la muerte cerebral el avance en la aplicación del sofisticado ‘tronco cerebral artificial’ que ofrece la medicina crítica de hoy permitió la generación de los cuadros vegetativos y otros que por su complejidad nos transportan con facilidad al encarnizamiento terapéutico. En este escenario, el propio reconocimiento médico de la irreversibilidad de ciertos cuadros clínicos y la lucha por el ejercicio de la plena autonomía de la personas y el logro de una muerte digna completan un marco general de análisis en que el establecimiento de un límite cierto en la asistencia médica en ciertas circunstancias resulta el punto fundamental que los relaciona. En todos los casos este límite implica la producción final de la muerte tradicional expresada por la detención cardiocirculatoria.

Sobre la muerte cerebral

Los temas que todavía hoy son materia de debate en la muerte cerebral no cuestionan su existencia ni su necesidad, sino su interpretación y significado a la luz de los nuevas problemas que se han suscitado, respecto del soporte vital, en los estados vegetativos y en los cuadros irrecuperables. La presentación en sociedad de la muerte cerebral como producto de un descubrimiento por el avance científico no ayudó al conocimiento pleno de la verdad, y la utilización de la palabra ‘muerte’ para calificar la nueva situación no facilitó tampoco el conocimiento total de la situación por parte de la medicina ni de la sociedad y quizá por ello no se obtuvo entonces la plena identificación de la muerte con la muerte cerebral.

Es importante señalar que a pesar del consenso operativo existente en la mayoría de los países del mundo occidental para los casos de selección del donante de órganos, el acuerdo en proceder a la ablación en las circunstancias actuales no ha implicado la íntima creencia de esta identidad ni siquiera en la mayoría (sólo un 35%) de los integrantes de un equipo de procuración y trasplante. No obstante, la rápida aceptación de este criterio cerebral para definir la muerte y permitir entonces la interrupción de la asistencia respiratoria mecánica o el soporte circulatorio se debió justamente a que se proponía una solución para un problema grave y cierto.

En una línea conceptual de pensamiento muy cuestionadora Youngner cita el siguiente ejemplo: “Los Nuer, una tribu africana, consideraban a los recién nacidos defectuosos como hipopótamos que eran equivocadamente concebidos por padres humanos quienes entonces los colocaban en el borde del río, para devolverlos a lo que era su hábitat natural”.  Esta anécdota histórica, tomada del libro de Bioética de Beauchamps y Childress (3ra. edición) hace referencia al artilugio conceptual utilizado por esta tribu para obviar la prohibición moral de matar recién nacidos no deseados. La similitud de esta costumbre tribal con la aceptación de declarar como muertos a aquellos pacientes con pérdida de la función cerebral completa, en lugar de plantear la necesidad de la interrupción del soporte vital o la ablación de órganos para permitir la llegada de la muerte, sugiere a Younger el tremendo interrogante sobre si la muerte cerebral no significó una tergiversación conceptual para toda la sociedad.

Por estas observaciones el debate ha sido amplio en todo el mundo y por ejemplo recién en 1990 Suecia y Dinamarca incorporaron a su legislación el diagnóstico de muerte cerebral, que aún hoy no resulta aceptada en la mayoría de los países islámicos.  Incluso en algunos países, como en Japón, en los que existe una disposición jurídica permisiva y un alto desarrollo tecnológico, no se ha diseñado una política clara de trasplantes por razones de índole moral y cultural. Dinamarca es un país donde actualmente existen dos estándares de muerte: la cerebral para el caso de donantes de órganos y la cardiorrespiratoria tradicional para el resto de las situaciones. Desde hace algunos años, en los Estados de Nueva Jersey y de Nueva York de los Estados Unidos de América existe una disposición legislativa por la cual las personas tienen derecho a no aceptar el retiro del respirador en caso de muerte cerebral por objeción de conciencia, lo que significa anteponer el ejercicio de la autonomía por encima de una norma (diagnóstico de muerte cerebral) que parece entonces conceptuarse como meramente convencional y hasta de cumplimiento voluntario.

Singer también ha manifestado la inconveniencia de presentar como una realidad médica lo que en esencia ha sido una opción ética para resolver el problema de la ablación de órganos para los trasplantes y la prolongación de los cuadros neurológicos irreversibles. También Truog cuestiona muy seriamente el mantenimiento del concepto de muerte cerebral, considerándolo incoherente en la teoría y confuso en la práctica a la luz de los cambios operados en la comprensión de todas estos problemas ya comentados y que permiten encontrar múltiples contradicciones en la definición, en el criterio y en los tests diagnósticos de la muerte. Recientemente también Shewmon plantea con sus casos de muerte cerebral ‘crónica’ que el concepto de muerte cerebral no es sostenible con el fundamento de aceptar el papel integrador del sistema nervioso central de los diversos sistemas orgánicos por parte del SNC sino que debe pensarse en la muerte como resultado de una construcción social.

Sobre los estados vegetativos y otros cuadros irrecuperables

La generalizada aceptación actual de la abstención o interrupción de todos los métodos de soporte vital, incluidos la hidratación y nutrición, en el paciente crítico y su directa influencia en la provocación de la muerte, permite ahora preguntarse sobre la posibilidad de autorizar la obtención de órganos en otras situaciones clínicas como el estado vegetativo persistente y la anencefalia

La propuesta esencial de Troug de abandonar el concepto de muerte cerebral y permitir la donación de órganos separando este tema de la discusión sobre la dicotomía vida /muerte, sería aplicable al EVP, anencefalia y también en otras situaciones con la expresa obligación de cumplir con el principio de no maleficencia y el consentimiento expreso del donante y/o su representante.El avance en la discusión de esta cuestión en el caso de anencefálicos llegó al punto de ser aprobado por el Comité de Ética y Asuntos Judiciales de la Asociación Médica Americana en 1995 aunque fuera posteriormente rectificado por el mismo Comité al año siguiente.

También desde la medicina crítica se debaten hoy las decisiones médicas que se toman en el fin de la vida en relación con los límites impuestos en el soporte vital en la muerte cerebral, los estados vegetativos y las situaciones irrecuperables. Las situaciones intermedias que se viven permanentemente en la clínica requieren un debate abierto que incluya los diferentes contenidos culturales de cada sociedad y ayude a redefinir la muerte como concepto que va mas allá de la función cerebral y del paro cardiocirculatorio.

Es interesante observar que en los principales estudios prospectivos y retrospectivos que se han publicado sobre la frecuencia de abstención o suspensión de métodos de soporte vital y su relación con la determinación de la muerte, se incluye también la interrupción de la asistencia respiratoria mecánica en los casos de muerte cerebral, lo que en algún sentido homologa ambas situaciones desde el punto de vista de la práctica médica operacional.

La vigencia de toda esta problemática se expresa claramente en la propuesta de Havely y Brody que propusieron acordar una conducta para cada situación: (a) cuándo se puede suspender el cuidado del paciente, (b) cuándo pueden extraerse los órganos para trasplante y (c) cuándo es posible el entierro del cuerpo.  Para estos autores los médicos debieran estar autorizados a suspender unilateralmente el tratamiento ante la pérdida irreversible de la conciencia –situación discutible porque margina al paciente o a su representante en la determinación de la futilidad de una acción médica– y la ablación podría efectuarse cuando se cumplan los criterios clínicos hoy vigentes de muerte cerebral, aunque también se haya propuesto la posibilidad de efectuarla en situaciones como en la anencefalia. La tercera situación es la que tiene acuerdo unánime: para enterrar el cuerpo es condición necesaria el paro cardíaco. Como se puede ver, en ningún caso se discute cuándo ocurre la muerte.

Reflexiones desde la concepción de muerte intervenida

En todos los cuadros clínicos en que convencionalmente hemos dividido este trabajo está presente de modo sustantivo la interrupción o no aplicación de un método de soporte vital, lo que en términos de asistencia médica implica el no-tratamiento y consecuentemente el establecimiento de un límite en la atención médica. Otro hecho es común a las tres situaciones: la clara irrever-sibilidad clínica en la evolución de todos los cuadros.

Sin embargo, los objetivos primarios al interponer este límite no fueron exactamente los mismos en los tres grupos.  En efecto, en el caso de la muerte cerebral el propósito inicial fue la normatización de las condiciones del dador en que era posible extraer los órganos para el trasplante –que ya se efectuaban desde hacía varios años– y para ello se propuso, desde la medicina, declarar previamente como muertos a los pacientes según un criterio neurológico. En el caso de los otros dos grupos –estados vegetativos y pacientes irrecuperables– el límite se propone directamente para permitir morir.

Pero, finalmente, el límite propuesto en cada grupo conduce inexorablemente a la detención circulatoria (asistolia) que constituye el sustrato real y cierto de la tradicional muerte cardiorrespiratoria.  Esta esencial participación de la acción médica ejercitando un límite real de la atención médica, a través del soporte vital,  para conducir formalmente a la muerte, define a la ‘muerte intervenida’

Esta descripción, que se efectúa sin tener en cuenta el marco conceptual de la significación de la muerte según los criterios vigentes para la muerte cerebral y los estados vegetativos, tiene el sentido de no posponer hacia un plano secundario lo que en verdad fue el objetivo central que condujo al informe Harvard: establecer un límite convencional en la asistencia médica que permitiera reglar la procuración de órganos disponiendo finalmente la interrupción de la asistencia respiratoria mecánica en un determinado cuadro neurológico. Pero este mismo objetivo primario de la muerte cerebral no fue el único porque se dice claramente en el informe que también se buscaba reducir la carga asistencial que implicaba la permanencia prolongada de pacientes irrecuperables.

Y ahora también en los estados vegetativos se propone como alternativa la posibilidad de estudiar la extracción de los órganos para trasplante, circunstancia que tiende un puente de unión en los objetivos de los primeros dos grupos (muerte cerebral y estados vege-tativos).

Es posible interpretar que así como la muerte cerebral fue la respuesta correcta a la situación histórica de la medicina de la década de 1960, corresponde examinar ahora cuál es su sentido en relación con la de este tiempo, más de treinta años después, en que la muerte en el paciente crítico es dependiente de un no-tratamiento que hoy tiende a llamarse ‘límite de esfuerzo terapéutico’

La legitimación bioética a través del concepto muerte cerebral por la aplicación del criterio de pérdida de función cerebral completa (whole brain criterion) no ha bastado para cerrar y comprender el problema.  Si bien desde el comienzo de esta nueva etapa resultó claro que el tema en cuestión no era simplemente un problema médico y biológico sino que afectaba a toda la sociedad, todavía está pendiente la necesidad de una profunda indagación filosófica, ética, legal y social, a través de un debate abierto y plural.

En el concepto de muerte intervenida la consideración conjunta de todos estos pacientes resulta explicable cuando se examina la toma de decisión desde una visión pragmática y médico-asistencial que implica no tratar o dejar de tratar para poner un límite en el tratamiento. Puede parecer riesgoso y aventurado incluir a la muerte cerebral en todo este grupo de pacientes pero en la cuidadosa lectura del informe Harvard se encuentra explícitamente la búsqueda valiente y práctica de ese límite (suspensión de la respiración mecánica) por parte de los miembros del Comité. En los años posteriores todo el debate se centró en la nueva definición de la muerte con todas sus complejas argumentaciones científicas, filosóficas y morales, no debiendo olvidarse sin embargo que el establecimiento de un límite en el soporte vital transformó a la muerte cerebral en el primer eslabón del proceso de lo que hoy llamamos muerte intervenida.

Siguiendo un examen minucioso respecto de la calidad de los pacientes (coma irreversible) que tuvo que afrontar el informe Harvard, de la necesidad de la época (obtención de órganos para trasplante y la carga asistencial) y del límite propuesto (interrupción de la respiración mecánica) que se impuso en esos casos, ahora podríamos concluir que los nuevos pacientes son los estadios neurológicos intermedios que no cumplen los requisitos de muerte cerebral (estado vegetativo persistente, anencefalias, pacientes irrecuperables), la nueva necesidad es la lucha por la muerte digna y el reconocimiento pleno del ejercicio del principio de autonomía, sin descartar la obtención de nuevos dadores (por ejemplo en los casos de anencefalia) y los nuevos límites son no sólo el retiro de la respiración mecánica sino también de cualquier otro soporte vital y hasta de la alimentación y la hidratación parenteral.

Para sostener la apertura de este debate hacia las situaciones que hoy son habituales en medicina crítica es necesario partir del reconocimiento histórico del diagnóstico de muerte cerebral como una convención derivada de la observación clínica, de su frágil y discutible argumentación biológica, de la controversia vigente en la discusión bioética y si todo el debate no queda envuelto únicamente en la compleja metafísica de la muerte.  Si ahora se observa todo este proceso como un continuo, gracias a los hechos operados en estos últimos treinta años, resultará difícil aceptar llanamente que la muerte (la muerte cerebral) existe antes del establecimiento del límite, o si finalmente puede debatirse si la muerte (¿la única?) ocurre en realidad después de establecido el límite.

Quizá la circunstancia más grave que actualmente ocurre es que este debate que incluye separadamente la consideración de la muerte cerebral y la importancia de la abstención y retiro del soporte vital en la determinación de la muerte no sea suficientemente explicado y conocido por nuestra sociedad que es a quien le compete absoluta y exclusivamente. Es posible que el reconocimiento de esta muerte intervenida, planteada con la amplitud que aquí se propone, contribuya a este complejo y difícil esclarecimiento y que todos los avances y situaciones que el progreso tecnocientífico genera en el manejo clínico del soporte vital facilite la apertura de un debate sin duda más difícil que hace treinta años.

Siempre la medicina, como actividad artesanal destinada al cuidado y eventual curación de las personas, tuvo límites. Pero nunca como ahora se actúa efectivamente en la construcción y delimitación de los mismos.  Hasta que la medicina tuvo la posibilidad del manejo de la función vital el límite provenía de factores externos que llevaban a la muerte sin nuestra intervención. Ahora, la posibilidad de sustituir con medios externos las funciones vitales, su no aplicación o su suspensión por parte del médico interviene en la determinación del tiempo de llegada de la muerte en el marco del permitir morir. El dejar morir y el hacer morir –expresiones que deben abandonarse– demuestran la omnipotencia de pensar que siempre es posible evitar la muerte y de creer que la muerte la evitamos o decidimos nosotros hasta en el momento final porque ahora es posible sustituir in extremis las funciones cardíaca y respiratoria (cuya detención es el sustrato de la muerte) con maniobras de resucitación aun cuando este final sea el resultado esperable de la enfermedad subyacente.

Así las cosas, esta intervención en la determinación de la muerte debe ser conocida por la sociedad, debe integrar su cultura acerca de la enfermedad y de la muerte y todas las decisiones deben ser compartidas por el paciente, con su decisión previa o actual, por su representante o por la familia. Lo que no debe ocurrir es que toda esta decisión quede en manos de los médicos. La vigencia del principio de autonomía exige este esfuerzo por parte de la sociedad porque el derecho de decidir y de usufructuar del progreso exige también la obligación y el deber de compartir las consecuencias de la decisión.

En nuestro criterio sólo el conocimiento pleno de esta situación por parte de la sociedad permitirá generar el cambio cultural que implica el concepto de muerte intervenida. La restricción de estos hechos al grupo de trabajadores de la salud implicaría no decir la verdad traicionando todo el andamiaje moral de la conducta médica en el fin de la vida. Ni se puede dejar en manos del médico toda la decisión ni los pacientes y su familia pueden ignorar esta situación en que nos ha puesto ‘el progreso’. Los beneficios del indudable progreso tecnocientífico de la medicina de alta complejidad tienen el costo moral de que toda la sociedad comprenda y participe de la responsabilidad que significa intervenir con nuestras acciones y decisiones en la vida y la muerte de las personas.

La abstención y el retiro del soporte vital constituye el escalón más importante que se debe transitar para el logro de una muerte digna, requerimiento surgido frente al uso indiscriminado de acciones superfluas y perjudiciales para el paciente terminal. Pero en el otro extremo de esta lucha por el ‘derecho a morir’, la ausencia de una profunda reflexión puede transformarse en la ‘obligación de morir’ si este tremendo problema no se enfrenta con racionalidad y conocimiento pleno por todos los actores sociales involucrados, dentro de los cuales los médicos son tan sólo uno.

La participación de la sociedad en este debate es imprescindible porque los problemas que tienen que ver con la vida y con muerte no son simplemente dependientes de un ordenamiento moral, médico ni jurídico sino del derecho a morir y a vivir de cada uno.

Sin duda que resultará complejo instrumentar una extensión de este concepto ampliado de los límites de la atención médica en el paciente crítico hasta el extremo de permitir una ablación en un paciente sin diagnóstico de muerte cerebral y cuestionar asimismo la identificación de la misma con la muerte misma, pero nada será tan imposible como ignorar los acontecimientos que han ocurrido durante estos treinta años.

Finalmente, en el análisis ético del permitir morir se debe considerar que, más allá de los métodos que deben suspenderse, la toma de decisión sobre la muerte se encuentra en el marco del derecho a morir de cada paciente. El consenso moral, médico y legal que tiende a producirse sobre las decisiones del morir debiera cumplir tres principios fundamentales: el pleno conocimiento de la sociedad sobre la necesidad del establecimiento de un límite convencional en la atención médica en determinadas circunstancias; el respeto por las preferencias del paciente; y que la aplicación de alguna regla no permita arbitrariamente la muerte programada de minusválidos mentales o físicos.

Resulta todavía utópico o imposible el tiempo en que sea posible encontrar una solución que ponga fin a la incertidumbre que hoy tenemos sobre todos los aspectos que se relacionan con la vida y la muerte.  Sólo el pleno debate nos enriquecerá y ninguna decisión deberá tomarse en cada caso sin el absoluto respeto por el paciente o su representante.  El derecho a morir y el derecho a vivir sólo le pertenecen a cada uno.

Mientras tanto, quizá nadie como Diego Gracia ha resumido magistralmente un concepto que compartimos totalmente: ‘La muerte es un hecho cultural, humano. Tanto el criterio de muerte cardiopulmonar como el de muerte cerebral y el de muerte cortical son construcciones culturales, convenciones racionales, pero que no pueden identificarse sin más con el concepto de muerte natural. No hay muerte natural. Toda muerte es cultural. Y los criterios  de muerte también lo son. Es el hombre el que dice qué es la vida y qué es la muerte. Y puede ir cambiando su definición de estos términos con el transcurso del tiempo. Dicho de otro modo: el problema de la muerte es un tema siempre abierto. Es inútil querer cerrarlo de una vez por todas. Lo único que puede exigírsenos es que demos razones de las opciones que aceptemos, que actuemos con suma prudencia. Los criterios de muerte pueden, deben y tienen que ser racionales y prudentes, pero no pueden aspirar nunca a ser ciertos’

El diagnóstico de muerte cerebral sigue siendo conflictivo para la sociedad y para la medicina a pesar de haber transcurrido casi treinta años desde que fuera propuesta como una alternativa frente a la clásica y tradicional muerte cardiorrespiratoria. 

El célebre informe del Comité de la Escuela de Medicina de Harvard publicado en 1968 propone por primera vez definir el hasta entonces llamado coma irreversible como un nuevo criterio de muerte, y reconoce como motivación esencial para esta propuesta la «carga o el peso (burden)» que significaban los pacientes con cerebro dañado severa e irreversiblemente y la «controversia» existente para obtener órganos para trasplante. 

Para la medicina y para la sociedad este hecho significó la internalización de una nueva definición que cambió el concepto y el criterio sustentado hasta entonces y que se basaba en la completa interrupción del flujo sanguíneo (paro cardíaco o asistolia) y la cesación consecuente de las funciones vitales (respiración, ruidos cardíacos, pulso, etc.). 

El corazón ya no podía ser considerado el órgano central de la vida y la muerte como sinónimo de ausencia de latido cardíaco. Se elegía el cerebro como el órgano cuyo daño debía definir el final de la vida.

Los requerimientos y pruebas diagnósticas que demostraran la detención en las funciones del cerebro fueron establecidos taxativamente en el informe Harvard: coma (ausencia completa de conciencia, motilidad y sensibilidad), apnea (ausencia de respiración espontánea), ausencia de reflejos que involucren pares craneanos y tronco cerebral, y trazado electroencefalográfico plano o isoeléctrico. 

Cumplidas estas condiciones durante un tiempo estipulado, y previo descarte de la existencia de hipotermia o intoxicación por drogas depresoras del sistema nervioso, debía diagnosticarse la muerte ahora «cerebral» y suspenderse todo método de soporte asistencial.

A partir de 1968 y en sucesivos documentos publicados sobre este tema en la década del 80, se fundamentó la abolición de la función cerebral completa (whole brain criterion) como paradigma de la muerte en tanto significaba la cesación de la función integradora del organismo como un todo. 

La cesación en su actividad de las neuronas responsables de la organización de los principales sub-sistemas orgánicos proveyó, en la hipótesis de Bernat de 1981, el sustento conceptual de una determinación tomada trece años antes. 

A partir de entonces, y a propuesta de la Comisión Presidencial, en el Acta sobre la Definición de la Muerte se considera como muerte a: 

1) la irreversible cesación de la función circulatoria o respiratoria y 

2) la irreversible cesación de la función cerebral completa. Esto último implicaba tanto las funciones corticales (coma, ausencia de motilidad voluntaria y sensibilidad) como aquellas dependientes del tronco cerebral (reflejos que involucran pares craneanos, ausencia de respiración espontánea). Con este acuerdo la certificación de la muerte cerebral no requería del cese de la circulación que sólo ocurre al cabo de unas horas o días según se retiren inmediatamente todos los métodos de soporte vital o se mantengan hasta la ablación de los órganos involucrados.

A partir de entonces el estudio de ciertas funciones encefálicas ha comprobado la fragilidad científica del concepto clínico del cese de la función cerebral total y completa, ya que la exploración minuciosa en casos de muerte cerebral verifica un correcto funcionamiento neurohormonal (regulación hipotalamohipofisaria), se registra actividad cortical a través del trazado electroencefalográfico, se evidencian resultados variables en los estudios de potenciales evocados multimodales y se ha probado la existencia de respuesta hemodinámica frente a estímulos externos.

Asimismo otros estudios realizados con SPECT, RMN, centellografía planar, angiografía, pruebas de estimulación hormonal, ecografía transcraneal, consumo de oxígeno cerebral y potenciales evocados permiten adelantarse en forma predictiva al establecimiento de la muerte cerebral pero no a precisar su diagnóstico. Estos hechos han puesto en duda actualmente el concepto de cese completo e irreversible de la función cerebral 8 y el criterio inicial sustentado se ha modificado en el sentido de no ser necesario la abolición de la función de cada una de las neuronas, y ni siquiera de muchas de ellas, sino sólo de un número crítico en la corteza, diencéfalo y tronco que son responsables de integrar las funciones del organismo como un todo 9.

En nuestro país la ley N° 21.541/77 y su reglamentación expuso las condiciones requeridas para el diagnóstico de muerte cerebral, siguiendo los lineamientos del informe Harvard, pero durante un largo período esta certificación sólo fue válida en aquellos pacientes cuyos órganos fueran requeridos para ser trasplantados. Sólo a partir de una nueva ley de reformas (Ley No 23.464/87 después ratificada por la Ley No. 24193/93) se igualó a todos los hombres en la determinación formal de la muerte, con prescindencia del destino de sus órganos.

En general en las legislaciones de los distintos países se tiende a disminuir los requerimientos que exijan alguna tecnología, aun la necesaria para tomar un electroencefalograma que explora la actividad cortical, como en Gran Bretaña donde es suficiente la demostración clínica de la lesión troncal.Actualmente en Dinamarca, que fue el último país europeo en aceptar la muerte cerebral en 1990, todavía existen dos standard de muerte, la cerebral para la donación de órganos para trasplante y la cardíaca para toda otra situación.

La aparición de la muerte cerebral como un estricto diagnóstico neurológico ante cuadros claramente irreversibles, permitió la inmediata creencia de que estábamos en presencia de un nuevo adelanto médico capaz de descubrir por el método científico el verdadero sustrato de la muerte. 

La irrecuperabilidad e irreversibilidad de este cuadro prestó absoluta credibilidad a la interrupción del soporte vital: en efecto, la muerte por asistolia ocurriría en pocos días indefectiblemente. 

No obstante estos cuerpos no parecen muertos (look dead), se ha demostrado que la prosecución del tratamiento de sostén en algunos casos permiten «sobrevidas» superiores a los doscientos días, las mujeres embarazadas con fetos no viables al tiempo de la patología cerebral han permitido —luego de varias semanas— el nacimiento de recién nacidos normales y el esperma de varones es apto para la fertilización.

Desde el comienzo de esta nueva etapa resultó claro que el tema en cuestión no era simplemente un problema médico o científico sino que afectaba a toda la sociedad requiriendo una profunda reflexión sociológica y moral. Ya R. Morrison argumentó en 1971  que este fenómeno final no era un evento sino un proceso continuo, gradual y complejo que excedía la biología y la medicina y que todo acuerdo sobre este punto necesitaba, además de una intensa indagación filosófica, ética, legal y social, ser asumido y comprendido por la sociedad, quien en definitiva tendría que delinear y aceptar el nuevo concepto sobre la misma. 

Sin embargo, la circunstancia inicial de denominar como muerte a la nueva situación y ciertos desarrollos conceptuales posteriores impidieron quizá un adecuado conocimiento sobre la naturaleza íntima de los hechos. S. Youngner  se pregunta con razón si al declarar a estos pacientes muertos, en lugar de plantear la necesidad de la interrupción del soporte vital o la ablación de órganos para permitir la llegada de la muerte, no significó una tergiversación conceptual para toda la sociedad.

La caracterización neurológica del estado vegetativo persistente (EVP) y de la anencefalia —su equivalente lesional en los niños— identifica un grupo importante de pacientes en los que se plantea frecuentemente importantes problemas de decisión médica. En estos casos, en que no se cumplen los requisitos de la muerte cerebral (idemnidad del sistema reticular activador del tronco cerebral), se verifica un deterioro irreversible de las funciones corticocerebrales superiores: tienen permanentemente abolida la conciencia, la afectividad y la comunicación con conservación de los ciclos sueño-vigilia, de los reflejos y movimientos oculares, de la respiración espontánea y de los reflejos protectores del vómito y de la tos. La existencia de este grado de lesión neurológica cerebral superior ha dado origen al criterio de muerte neocortical (high brain criterion) sustentado en la pérdida de las funciones cognoscitivas superiores, que tienen su asiento en la corteza. En estos casos la suspensión de la hidratación y la nutrición provoca la muerte por paro cardíaco en un lapso de 10 a 15 días.

Si se examina reflexivamente el problema desde el informe Harvard hasta nuestros días se puede ver como un continuo todo este proceso que se inicia por la posibilidad de reemplazar con soporte externo la casi totalidad de las funciones vegetativas en pacientes en coma permanente con diverso grado de lesión neurológica. La visualización de la muerte cerebral como el establecimiento cierto de un límite convencional en la asistencia médica permitiría una mayor comprensión de esta situación. La rápida aceptación de este criterio cerebral para la interrupción de la asistencia respiratoria mecánica o el soporte circulatorio se debió justamente a que se proponía una solución para un problema grave y cierto. Del mismo texto del informe Harvard surge que ante determinadas circunstancias hubo una imperiosa necesidad de establecer un límite en la atención médica. Por un lado la carga (burden) para el paciente o para otros (familia, hospitales, falta de camas para pacientes recuperables) prestó el fundamento lógico para el planteo efectuado. Por otro el no saber claramente cuando era razonable efectuar la ablación de órganos para trasplantes.

Quizá la ausencia de comprensión y aceptación plenas de la muerte cerebral por parte de la sociedad ocurra por el desconocimiento de parte de esta realidad que tratamos de describir. Si la muerte cerebral se viera como un límite convencional, que exige la suspensión de acciones fútiles, el temor de algunos podría ser que fuera considerado como la primer práctica de eutanasia pasiva que debió aceptar la sociedad. Si en cambio se la ve como un fenómeno exclusivamente médico no se plantea la verdad en su totalidad y se excluye a la sociedad de un debate y un acuerdo en el que debe participar porque el tema le atañe absoluta y completamente.

La muerte ya no es más un evento terminal y ajeno que llega espontáneamente sin nuestra intervención; no sólo ha cambiado su definición formal en la mayoría de los países (y quizá pueda aún cambiar) sino que además podemos influir en su llegada por la acción u omisión de nuestros actos médicos, por la utilización de órganos para los planes de trasplante y por la política de asignación de recursos. Considerada como un límite es más fácil admitir y comprender que la muerte cerebral es una convención que determina la aproximación de la muerte más que la muerte misma, y que dada la irreversibilidad del cuadro puede ser ciertamente aconsejable aceptar su existencia para evitar sufrimientos y para donar órganos. Sin duda será más difícil debatir un problema tan complejo como éste, en el marco del principio de autonomía que la sociedad rescató para sí, que imponer autoritariamente una verdad absoluta que no es tal.

Así las cosas, desde hace varios años existe un permanente reexamen del problema desde el punto de vista bioético. Muchos eticistas, médicos y filósofos, se han preguntado por qué tomar en cuenta la falla neurológica que regula la homeostasis de las funciones vegetativas, como el caso de la respiración, para definir la muerte y no simplemente la pérdida irreversible de la conciencia que es la que define absolutamente la naturaleza y condición humanas5, 8. Este criterio cerebral superior (high brain criterion) da sustento a la hipótesis de muerte neocortical que abandona completamente el sentido puramente biológico de la vida y prioriza en cambio los aspectos vinculados a la existencia de la conciencia, afectividad y comunicación como expresión de la identidad de la persona15. Cuando queda abolida totalmente la conciencia como en el EVP la persona desaparece quedando en cambio el cuerpo biológico que la albergó. El desarrollo filosófico de la diferenciación entre el concepto de persona y organismo también puede enriquecerse a partir del estudio de la ontogénesis del cerebro humano desde el embrión hasta el lactante en donde se establece la existencia de cuatro fases evolutivas secuenciales; organismo, individuo biológico, ser humano y persona16. La distinción entre ser humano y persona como conceptos bien diferenciados desde el punto de vista ontogenético ayudará a la comprensión de los fenómenos operados en el fin de la vida cuando se producen diversas afectaciones del sistema nervioso central.

La definición de la muerte como una convención acordada nos conduce al problema de las decisiones sobre el morir o lo que es lo mismo sobre el cese de la vida. Esta decisión implica siempre el no-tratamiento y esto ya es así en la muerte cerebral cuando se autoriza el retiro de un respirador y todo otro tipo de asistencia o a la ablación de órganos. El no-tratamiento en este caso se basa en la futilidad de las acciones médicas cuando están dadas las condiciones que fueron propuestas por el informe Harvard. En el análisis de la futilidad médica no interesa la naturaleza de la acción sino la pertinencia del objetivo terapéutico y en la muerte cerebral todas las acciones no son conducentes en principio a ningún objetivo por la irreversibilidad del cuadro. En cambio el verdadero objetivo de su diagnóstico es permitir la extracción de órganos o la llegada del paro cardíaco.

En estos últimos años se ha planteado el no-tratamiento para pacientes menos afectados neurológicamente pero con igual pérdida de su identidad personal como en el EVP aunque en este cuadro no existan tests diagnósticos seguros ni marco legal continente17. En EE.UU. se han autorizado judicialmente muchos casos de no-tratamiento en EVP (retiro de asistencia respiratoria y de la hidratación y nutrición) atendiendo a las conocidas preferencias del paciente o por solicitud de los familiares, para permitir la llegada de la muerte. Asimismo recientemente se ha examinado la posibilidad de que los niños anencefálicos fueran donantes de órganos con el debido consentimiento familiar y pese a no cumplimentar los requerimientos de la muerte cerebral.A pesar de ello, en ambos casos no es la situación legal la que resuelve la situación moral. La ley podrá definir la condición legal del paciente pero la vida y la muerte son algo más que problemas legales.

Pero si es difícil considerar como muertos en la muerte cerebral a pacientes que son capaces de mantener funciones vegetativas tan importantes como para viabilizar un feto durante un tiempo a veces prolongado, aunque con un respirador mecánico, cuánto más difícil será aceptar en el EVP que no viven cuerpos que respiran, mantienen los ojos abiertos por momentos y son capaces de deglutir y toser. Sin embargo, es cierto que ambos grupos de pacientes han perdido el único atributo que los identifica como persona: su conciencia, afectividad y capacidad de comunicación.

Esta misma reflexión puede hacerse desde el punto de vista estrictamente médico y ya hemos mencionado las controversias que se han suscitado sobre la misma muerte cerebral en este periodo de casi treinta años. Podrá argumentarse, desde un punto de vista formalmente científico o jurídico, que no es no-tratamiento lo que se efectúa en la muerte cerebral pero en términos reales ocurre ciertamente una interrupción (límite) en la atención médica frente a una situación clínica claramente convencional. El debate es ahora mucho mayor en el EVP existiendo casos en que los propios médicos han solicitado judicialmente en EE.UU. el no-tratamiento cuando no han tenido el debido consentimiento familiar. También aquí debemos decir que la vida y la muerte son algo más que problemas médicos o científicos.

En todas las situaciones que examinamos, más allá del debate ético, médico o legal se debe enfrentar un problema práctico: la definición existente sobre la muerte cerebral y cualquier otra basadas en la afectación del cerebro superior no permite el enterramiento del cuerpo (cadáver) mientras no se haya producido el paro cardíaco. A la ausencia de actividad circulatoria (asistolia), que tradicionalmente definía la muerte y hoy sólo es un requisito para disponer el enterramiento del cadáver, se llega en la muerte cerebral por el abandono de todos los métodos de asistencia en pocas horas o días, mientras que en el estado vegetativo persistente son necesarios 10 a 15 días desde la suspensión de la hidratación y nutrición.

Conclusión
Dado la compleja situación que se genera en la práctica deberiamos evitar  la discusión sobre cuando ocurre la muerte y proponer en cambio una respuesta para cada una de las siguientes preguntas : a) cuándo se puede suspender el cuidado del paciente, b) cuándo pueden extraerse los órganos para trasplante y c) cuándo es posible el enterramiento del cuerpo. Para algunos, los médicos debieran estar autorizados a suspender unilateralmente el tratamiento ante la pérdida irreversible de la conciencia, situación discutible,y la ablación podría efectuarse cuando se cumplan los criterios clínicos hoy vigentes de muerte cerebral aunque hoy se propone la posibilidad de efectuarla en situaciones como en la anencefalia. La tercer pregunta es la que tiene acuerdo unánime: para enterrar el cuerpo es condición necesaria el paro cardíaco.

Finalmente en el análisis ético del “permitir morir” se debe considerar que, más allá de los métodos que deben suspenderse, la toma de decisión sobre la muerte se encuentra en el marco del “derecho a morir” de cada paciente .
Será muy difícil aceptar moralmente si existen varios tipos de muerte (la cardiorrespiratoria tradicional, la cerebral actual y alguna otra), aunque necesitemos una definición médico-legal aceptable de la muerte real. Lo importante y trascendente es que la muerte será siempre una sola y que su interpretación y significado es un problema filosófico que no tiene una respuesta biológica ni médica. Resulta todavía impensable o por lo menos muy lejano el tiempo en que sea posible encontrar una solución que ponga fin a la incertidumbre que hoy tenemos sobre todos los aspectos que se relacionan con la vida y la muerte. Sólo el pleno debate nos enriquecerá y ninguna decisión deberá tomarse en cada caso sin el absoluto respeto por el paciente o su representante. El derecho a morir y el derecho a vivir solo le pertenece a cada uno.
Leyes de discapacidad en Argentina
 Leyes Nacionales de Discapacidad  

Adquirir un automotor nacional sin pagar IVA o importado a valor FOB (valor del automóvil en su país de origen) sin pagar impuestos.  El beneficiario no debe ganar más de pesos 8.000 mensuales aproximadamente. Su grupo familiar conviviente no debe ganar más de pesos 16.000 mensuales aproximadamente ni poseer bienes por más de pesos 309.000 aproximadamente. Se debe tener imposibilidad o dificultad para viajar en transporte público de pasajeros. Tener el valor total en efectivo. El automotor debe ser standard (el de menor valor en su categoría).  Ley 19.279 art. 3 inc. b) y c) 

Poseer un símbolo internacional de libre tránsito y estacionamiento.  La persona con discapasidad o algún familiar conviviente debe poseer autóvil. Se debe tener certificado de discapacidad expedido por el Servicio Nacional de Rehabilitación y Promoción de la Persona con Discapacidad.  Ley 19.279 art. 12 

Jubilarse con 20 años de servicio y 45 de edad los trabajadores dependientes o 50 los autónomos.  Tener la capacidad laborativa reducida en un 33% como mínimo. Haber trabajado los últimos 10 años inmediatos a la solicitud de jubilación en estado de incapacidad laborativa. Estar afiliado al Régimen Nacional de Previsión.  Ley 20.475 

Jubilarse a los 45 años de edad y/o 20 de servicio.  Tener incapacidad visual (ceguera). Haber adquirido la ceguera en un tiempo mínimo de 5 años antes de los 45 de edad o 20 de servicio o, si ha ocurrido luego de dicho plazo, que se prolongue por un espacio mínimo de 2 años consecutivos.  Ley 20.888 

Inscribirse a fin de obtener la concesión de un pequeño comercio en alguna sede administrativa.  

 Ley 24.308 

Crear Talleres Protegidos de Producción con ayuda económica estatal y beneficios impositivos.  Presentación de proyectos y solicitud en el Ministerio de Trabajo cuyo plazo de tramitación no es inferior a 1 año.  Ley 24.147 

Reclamar la plena accesibilidad al medio físico (espacios libres como parques y plazass, baños públicos, edificios de uso público como universidades o ministerios, edificios de viviendas, estaciones de transportes públicos, quita de obstáculos en la vía pública como pozos o carteles que impidan el pazo, etc).  

 Ley 24.314 

Solicitar la exención del pago de patentes de automotor.  Previamente se debe poseer Símbolo Internacional de Libre Tránsito y Estacionamiento 

 No ser discriminado.  

 Ley 25.280 

Cobertura integral (100%) de los gastos de medicamentos.  

 Ley 23.661 art. 28

Libre elección de prestadores.  

 Ley 23.661 art. 25 

Solicitar un "Pase Libre" en transporte público (colectivo, tren, subte, avión) para la persona con discapacidad y de ser necesario para su acompañante.  Poseer certificado de discapacidad. Se debe elegir un solo medio de transporte. En caso de ser para colectivos es para una sóla linea. Para media y larga distancia se debe hacer una solicitud cada vez que se tenga que viajar.  Ley 22.431 art. 20 y Ley 23.876 art. 1 

Integrarse a la educación común.  

 Ley 24.195 art. 5 inc. k) 

Recibir una asignación por hijo con discapacidad de cualquier edad.  Acreditar la discapacidad del hijo (a partir de ese mes se recibirá la asignación).  Ley 24.714 art. 8 

Tener una licencia especial por maternidad cuando el hijo tuviera síndrome de down (6 meses sin goce de sueldo pero con una asignación familiar igual al sueldo que percibiría si continuara trabajando.  Ser madre de un hijo con síndrome de down. Avisar al empleador con certificados médicos que lo acrediten con una anticipación mínima de 15 días a la culminación del período de prohibición de trabajo por maternidad.  Ley 24.716 

Una cobertura total (100%) por parte del las Obras Sociales, las Prepagas o el Estado que incluye: 1 Terapias y Rehabilitación (estimulación temprana-psicología-psicopedagogía-fonoaudiología-terapia ocupacional-centro de rehabilitación psicofísica-centro educativo terapéutico-rehabilitación motora-prótesis-descartables-sillas de ruedas-pañales-odontología integral-estudios genéticos-y toda otra rehabilitación o terapia). 2 Transporte (a pesos 0,35 el kilómetro recorrido ida y vuelta más un 35% si la persona necesita ayuda para subir y bajar). 3 Educación (tanto escuela especial como común y maestro/a integrador/a). 4 Internación (hogar, residencia, centro de día, etc.). 5 Prevención (estudios de diagnóstico y control aunque no estén dentro de los servicios que brinda la prepaga u obra social y aquellos que tengan por fin prevenir o detectar tempranamente alguna discapacidad). 6 Grupo Familiar (apoyo psicológico al grupo familiar-diagnóstico y orientación a familiares de personas con discapacidad genéticas hereditarias). 7 Otras Prestaciones (Atención a cargo de especialistas que no pertenezcan al cuerpo de profesionales de la obra social o prepaga pero que deban intervenir indispensablemente).  Demostrar la necesidad de la prestación cuya cobertura integral se solicita. Poseer certificado de discapacidad.  Ley 24.901 

 Solicitar una pensión no contributiva por invalidez.  Poseer una discapacidad mínima 76% (física o mental). No tener beneficios sociales. No tener ingresos ni bienes ni recursos de cualqquier tipo que permitan la subsistencia del solicitante y su grupo familiar. No tener familiares obligados a dar alimentos en condiciones de brindarlos.  Ley 18.910  

Leyes de la Provincia de Buenos Aires  

Ley 13.682 sancionada en la Provincia de Bs.As.  

Proyectos de Ley Provincia de Buenos Aires  

Proyecto - Defensoría del Discapacitado.
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