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En la actualidad parece que se ha alcanzado
cierto grado de consenso y se acepta que todos
los tratamientos médicos, incluidas la nutricion
enteral y la hidratacion por via intravenosa,
pueden limitarse una vez el diagnostico de es-
tado vegetativo permanente sea confirmado
como irrefutable y, por tanto, la condicion de
pérdida de conciencia considerada como irre-
versible.
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LIFE SUPPORT IN THE PATIENT IN A
PERSISTENT VEGETATIVE STATE

Currently, a certain degree of consensus se-
ems to have been reached that all medical treat-
ment, including enteral nutrition and intravenous
hydration, can be withdrawn once a diagnosis of
permanent vegetative state has been confirmed
as irrefutable and consequently that the loss of
consciousness is irreversible.
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INTRODUCCION

Antes de abordar el problema debe resefiarse
que las recomendaciones sobre el tratamiento de
los pacientes en estado vegetativo persistente
(EVP) no se basan en estudios de investigacion es-
tructurada cuya calidad metodolégica pueda ser
evaluada de acuerdo con los estdndares actuales y
de cuyos resultados puedan derivarse conclusiones
con un grado suficiente de evidencia cientifica. La
mayoria de las publicaciones sobre el tratamiento
de estos pacientes son articulos de opinién, encues-
tas acerca de las actitudes de los profesionales en
casos hipotéticos o conclusiones de grupos de tra-
bajo pertenecientes a diferentes instituciones o so-
ciedades cientificas. Por tanto, en este texto se re-
cogeran aquellas recomendaciones sobre las que se
haya alcanzado cierto grado de consenso y se in-
tentard reflejar con el mayor grado de precision po-
sible el estado actual del tema.

:QUE ES EL SOPORTE VITAL?

El soporte vital se define, segiin el Hastings
Center!, como “toda intervencién médica, técnica,
procedimiento o medicacién que se administra a un
paciente para retrasar el momento de la muerte, esté
o no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad
de base o el proceso bioldgico causal”.

(QUE MEDIDAS INCLUYE EL SOPORTE
VITAL?

Segtn la definicién previa, el soporte vital in-
cluye aquellas medidas que prolongan la vida bio-
légica y, en algunas circunstancias, proporcionan
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el tiempo necesario para la recuperacion de los pa-
cientes pero per se no revierten la enfermedad del
paciente.

Es indudable que el prototipo de las medidas de
soporte vital lo constituyen procedimientos como
las técnicas de circulacion asistida, los sistemas de
oxigenacién extracorpdrea, la reanimacion cardio-
pulmonar, ventilacién mecdnica, depuracién extra-
rrenal o la utilizacién de derivados sanguineos o
sustancias vasoactivas. Sin embargo, de forma casi
universal se acepta que en la definiciéon de soporte
vital se incluyen también otras medidas aparente-
mente menos complejas, desde un punto de vista
tecnoldgico, 0 menos costosas, como ciertos trata-
mientos farmacoldgicos, citostticos, antibidticos y
diuréticos, asi como la nutricién y la hidratacién
artificiales'.

MARCO GENERAL PARA LA TOMA DE
DECISIONES SOBRE SOPORTE VITAL

Medidas de soporte vital: intervenciones médicas

Independientemente de su coste y complejidad
técnica, todas las intervenciones de soporte vital son
intervenciones médicas invasivas, si bien el grado
de invasion o agresion es diferente, y como tales,
poseen beneficios pero también imponen cargas'=.
Los beneficios son numerosos; los riesgos son tam-
bién evidentes.

Objetivo de las intervenciones médicas

El objetivo primario de cualquier tratamiento mé-
dico es beneficiar al paciente restaurando o mante-
niendo su salud tanto como sea posible, intentando
lograr el mdximo beneficio con el minimo dafio'?2.
Prolongar la vida bioldgica a cualquier precio sin te-
ner en cuenta su calidad ni las cargas del tratamiento
no es uno de los fines de la medicina'*. De este con-
cepto se deriva, por tanto, que desde el punto de vis-
ta de las indicaciones no hay obligacién de prolon-
gar la vida biol6gica independientemente de la
obligacion de cumplir, al menos, algiin otro de los
fines de la medicina.

Elementos en la toma de decisiones

La decision de aplicar o no un tratamiento médi-
co, incluida, por supuesto, una intervencién de so-
porte vital, asienta en una pregunta bdsica: ;este tra-
tamiento beneficia al paciente?

La respuesta a esta pregunta, crucial pero no
siempre sencilla, requiere un proceso que depende
de tres componentes esenciales: a) la evaluacién
realista, en funcién de las caracteristicas de la enfer-
medad y del tratamiento, de los objetivos que se pre-
tendan lograr con dicho tratamiento o intervencion;
b) las consecuencias previsibles, y c) las preferen-
cias del paciente!.
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INTERVENCIONES DE SOPORTE VITAL EN
EL PACIENTE EN ESTADO VEGETATIVO
PERSISTENTE

No hay tratamiento especifico efectivo para el pa-
ciente en EVP por lo que su manejo dependerd casi
exclusivamente de las intervenciones de soporte vi-
tal*!3. Dadas las caracteristicas clinicas de los pa-
cientes, no todas estas medidas seran necesarias.
Algunas intervenciones nunca seran requeridas, pero
en cambio otras serdn imprescindibles para prolon-
gar la vida bioldgica en una situacién en la que el
fallecimiento es el resultado predecible o inevitable
de la condicién médica del paciente!-.

Aunque es posible la aparicién de complicaciones
que requieran otras intervenciones, en general, y
ademads de los cuidados bdsicos y los ejercicios de
movilizacién pasiva, en los pacientes en EVP suelen
ser necesarios®’:

1. Alimentacién parenteral o enteral, por sonda
nasogdstrica, gastrostomia o yeyunostomia.

2. Hidratacién por via venosa o enteral, por sonda
nasogastrica, gastrostomia o yeyunostomia.

3. Tratamiento de procesos infecciosos.

Directrices profesionales

El primer paso en el proceso de la toma de deci-
siones terapéuticas sobre soporte vital en un pacien-
te en situaciéon de EVP exige su correcta identifica-
cién, diagndstico y prondstico® .

Es requisito indispensable que el diagndstico sea
correcto, consistente y seguro y basado en rigurosos
criterios, de manera que tenga un elevado grado de
certeza pues todas las decisiones terapéuticas se ba-
saran en él. El prondstico requiere de tres piezas adi-
cionales de informacidn: la etiologia, la edad del pa-
ciente y la duracién. En el caso que nos ocupa nos
referimos a adultos en situacién de EVP secundario
a anoxia cerebral y sobre el que la literatura indica
de forma unanime que*!3:

— El tratamiento activo, con las medidas de sopor-
te vital necesarias, es obligado en la fase temprana
del diagndstico o en caso de duda sobre su certeza.

— Posteriormente y cuando el diagndstico de EVP
ha sido claramente establecido, los profesionales tie-
nen la responsabilidad de discutir con la familia o
los representantes las probabilidades prondsticas del
paciente y, junto a ellos, determinar el grado apro-
piado de tratamiento atendiendo a las circunstancias
especificas de cada caso y observando, ademads, que
si se conocen los deseos, valores y preferencias del
paciente, éstos deben respetarse®©8:11-13,

Los pacientes en EVP tienen los mismos dere-
chos éticos y legales que cualquier otro paciente por
lo que, situados en el marco general previamente
enunciado, el objetivo de proporcionar una interven-
cioén de soporte vital a un individuo en situacién de
EVP no ha de ser meramente el mantenimiento de
una vida bioldgica. Si se admite esta premisa, la li-
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mitacién de los niveles asistenciales es perfectamen-
te razonable en el caso de los pacientes en EVP pues
los pacientes inconscientes no deben ser sometidos a
procedimientos o tratamientos que no les sean bene-
ficiosos®!15:16,

La valoracién de los beneficios de un tratamiento
es subjetiva y, por tanto, el proceso de la toma de de-
cisiones exige identificar los beneficios y cargas des-
de la perspectiva del paciente, es decir, sus preferen-
cias. Nuestro sistema sanitario reconoce y sanciona
legalmente el derecho de los individuos adultos y
competentes a tomar decisiones con respecto a su sa-
Iud, derecho que el paciente puede ejercer directa-
mente o a través de sus representantes, papel que en
nuestra sociedad suele pertenecer a la familia'”.

En este sentido, el EVP plantea el enorme proble-
ma de la imposibilidad de que el propio enfermo
pueda determinar qué considera puede ser o no be-
neficioso o cudl es su mejor interés, por lo que se
exigen unas mayores cautelas y seguridades en la
toma de decisiones médicas*'s. Como indica el do-
cumento Consensus statement of the Society of
Critical Care Medicine’s Ethics Committee regar-
ding futile and other possibly inadvisable
treatments®, en estos pacientes existe la posibilidad
de limitar ciertas medidas de soporte vital al consi-
derarlas inapropiadas tras la completa consideracion
de todos los factores implicados, tanto médicos
como no médicos, y previo acuerdo con la familia o
representantes del paciente®.

Segin esta y otras instituciones!*+3101215 1og fac-
tores a considerar para la limitacién de las medidas
de soporte vital a un paciente en EVP son:

— La evaluacién de la mejor evidencia clinica dis-
ponible acerca del diagndstico y prondstico del pa-
ciente; algunas sociedades cientificas como la
British Medical Association®® recomiendan la inclu-
sién de la opinién de un especialista independiente.

— La estimacién anticipada de los posibles benefi-
cios y cargas del tratamiento.

— La consideracién de las preferencias del pacien-
te, si se conocen.

— La discusién sensible y considerada con los fa-
miliares sobre los posibles objetivos a lograr y la
proporcionalidad de las intervenciones.

Diversas sociedades médicas y otros organis-
mos'*78® reconocen que tanto los pacientes, median-
te directivas anticipadas, como sus representantes
tienen el derecho a terminar toda forma de trata-
miento en pacientes adultos en EVP confirmado.

Algunos documentos, como el de la Multi-
Society Task Force on PSV®, establecen diversos ni-
veles asistenciales: a) médxima tecnologia, trata-
miento de rescate: ventilacién mecanica, dialisis,
reanimacion cardiopulmonar; b) medicaciones habi-
tuales: antibidticos y oxigeno; ¢) hidratacién y nutri-
cién; y recomiendan la reduccién progresiva del tra-
tamiento, pasando del nivel 1 al 3 en funcién de la
evolucién del paciente. La mayorfa, sin embargo, no
hace una diferenciacién explicita entre las interven-
ciones de soporte vital, con la excepcion de la hidra-
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tacién y la alimentacién artificial, sino que dejan la
consideracion de la proporcionalidad del tratamiento
al proceso de evaluacién de los objetivos y logros
posibles en cada caso concreto por parte de los pro-
fesionales y su discusion con la familia.

ESTADO VEGETATIVO PERSISTENTE |
Y COSTES ECONOMICOS. DISTRIBUCION
DE RECURSOS

La bibliografia no ha considerado de forma ex-
plicita, en el contexto de los pacientes en EVP, la
limitacién del tratamiento de soporte vital por ra-
z6n de criterios de equidad en la distribucién de
los recursos sanitarios. No hay ningtin documento
en el que la limitacidn terapéutica se permita con
el argumento del coste econémico o la escasez de
recursos.

ESTADO VEGETATIVO PERSISTENTE
Y FUTILIDAD

En el caso de los pacientes en situaciéon de EVP
no se dispone de ninguna directriz profesional que
permita la decisién unilateral del profesional para
limitar el tratamiento sobre la base de un juicio de
futilidad y de hecho, alguna de ellas, como la publi-
cada en 1997 por la Society of Critical Care
Medicine’, indica de forma explicita que “el trata-
miento intensivo no puede ser limitado en un pa-
ciente en EVP en base a un juicio de futilidad”.

Por el contrario, numerosos autores y sociedades
cientificas, a través de documentos profesionales
consensuados, reconocen que en el caso del estado
vegetativo permanente los tratamientos de soporte
vital tan sélo prolongan el proceso de la muerte y no
cumplen con los fines de la medicina por lo que es-
tablecen su posible limitacién, bien en forma de
omisién o de retirada, como legitima y éticamente
aCCptab]eSA’ﬁ_B’15’16’19.

Saber con certeza cudndo un EVP se transforma
en estado vegetativo permanente es complicado. Las
recomendaciones de algunas sociedades cientificas,
como la British Medical Association®$, exigen un
periodo de entre 6 y 12 meses para considerar la
irreversibilidad del proceso y la posibilidad de eva-
luar si el mantenimiento de las medidas de soporte
vital actda en el mejor interés del paciente. En cam-
bio, otras>’10 sefialan que, aunque no de forma ab-
soluta, la experiencia clinica y la literatura médica
apoyan que a los tres meses un EVP casi siempre es
permanente y, por tanto, irreversible, por lo que la
decisién de limitar el esfuerzo terapéutico en base a
un criterio de futilidad podria plantearse a partir de
ese momento.

POSIBLES PROBLEMAS Y LIMITACIONES

Error en la toma decisiones

Es sabido lo complejo de la adecuada valoracién
diagnéstica y prondstica de los pacientes en coma
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postandxico y la enorme variabilidad encontrada en
la literatura, aunque desde que en 1994 la Multi-
Society Task Force on PSV>® estableciese un con-
senso unificado sobre el EVP, se han reducido nota-
blemente las posibilidades de arbitrariedad e incon-
sistencia en el establecimiento del diagnéstico y el
prondstico.

Sin embargo, a pesar de que hoy se cuenta con
excelentes herramientas metodoldgicas e informa-
cion, la posibilidad de una toma de decisiones erré-
nea es adn notable!!1214.20,

En primer lugar, por los inevitables limites de la
certeza diagndstica y prondstica que reducen el gra-
do de certeza disponible. La literatura ha demostra-
do que existen errores diagnésticos??? pues el diag-
néstico del EVP atin es fundamentalmente clinico y
observacional®>$!-13, Por eso, tal y como la literatura
sefiala de forma unanime, el diagnéstico de EVP re-
quiere tiempo, al menos un mes desde el episodio
anoxico, lo que no siempre se interpreta correcta-
mente sin asumir que hasta ese momento existe la
posibilidad de un diagndstico incierto.

En segundo lugar, porque similares incertidum-
bres se plantean en torno al prondstico. Todavia no
se ha logrado establecer con precision, claridad y un
grado de evidencia aceptable el prondstico del coma
andxico-isquémico?.

En cuanto al prondstico es importante hacer hin-
capié en que el EVP es una definicién operativa que
no necesariamente supone permanencia o irreversibi-
lidad>7*. Sin embargo, este hecho no siempre se in-
terpreta correctamente, en gran medida, por efecto de
la ambigiiedad del término. La definicion de persis-
tente es desafortunada e induce a confusidon porque
es facil entender persistente como permanente, de
hecho son sinénimos en castellano, es decir, como
un resultado final y no como una descripcién del es-
tado presente negdndosele, por tanto, toda posibili-
dad de recuperacion. Parece verificado que los pa-
cientes en situacion de EVP presentan un potencial
de recuperacién limitado pero que adn exis-
te371425_Si el prondstico no se basa en datos cientifi-
camente correctos cuando se establece la presuncién
de mala evolucién e irreversibilidad y no se propor-
ciona tratamiento, es evidente que se favorecerd que
dicha presuncién de mala evolucién se cumpla: el
prondstico es pobre, por lo tanto no se proporciona
tratamiento, por lo tanto el prondstico es pobre.

En tercer lugar, por efecto de la ambigiiedad ter-
minoldgica. Es indudable que ninguno de los térmi-
nos empleado para la descripcién del estado de los
pacientes —postanoxia, vegetativo, persistente— faci-
lita una actitud positiva de los profesionales frente al
tratamiento, sino todo lo contrario.

Conflictos con los familiares acerca de los
objetivos del tratamiento y la proporcionalidad
de las intervenciones

En ocasiones se producen por la discrepancia en-
tre los profesionales y la familia, tanto en los objeti-
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vos como en los posibles beneficios de una interven-
cién. Los conflictos pueden ser de dos tipos:

— Los familiares desean suspender el tratamiento
mientras los profesionales no.

— Los familiares insisten en mantener todo el esfuer-
7o terapéutico en contra de la opinién de los profesio-
nales. Estos dltimos parecen ser los mds frecuentes.

En general, la mayoria de los casos en que se de-
manda un tratamiento que el profesional considera
sin valor terapéutico obedece a tres razones funda-
mentales: las dificultades de nuestra sociedad para
aceptar el concepto de muerte y, por tanto, los limi-
tes de la medicina; la diferencia entre los valores y
creencias de los profesionales y las familias, y la fal-
ta de una adecuada informacién y comunicacién en
la relacion clinica®.

En este punto es importante hacer varias conside-
raciones respecto a los pacientes en EVP:

— El EVP supone una enorme carga, tanto emo-
cional como fisica, para los familiares de un pa-
ciente. Se trata de una situacién dificilmente com-
prensible y aceptable y por ello pueden surgir
conflictos entre los profesionales y los representan-
tes del paciente, especialmente cuando se decide
limitar el esfuerzo terapéutico con el argumento de
que “la vida en ese estado ya no tiene sentido ni
valor”.

— Aunque el resultado de distintos estudios indi-
ca que sélo un minimo porcentaje de la poblacién
norteamericana desearia recibir medidas de soporte
vital en una situacién de deterioro cognitivo?’, no
se debe asumir que se conocen y entienden los obje-
tivos de las familias o representantes de un paciente
grave o en EVP?%,

— Debe evitarse la demostrada heterogeneidad
presente en las decisiones en torno a la asistencia al
final de la vida y la limitacién de intervenciones de
soporte vital**3? y aun méds cuando, como sucede en
el caso de los pacientes en EVP, en la toma de deci-
siones entran en juego consideraciones acerca de la
calidad y el valor de la vida®*8-1013.15.16,

Diferentes grupos han estudiado este problema y
recomiendan que, para evitar y resolver los posibles
conflictos, es basico que ante un paciente en EVP se
establezca un buen proceso de comunicacidn, deli-
beracién y negociacion con los familiares y repre-
sentantes acerca de los posibles objetivos a lograr y
la proporcionalidad de las intervenciones, asi como
la creaciéon de normas de actuacién instituciona-
1653’10’13’15’26’32’33.

En caso de que la familia demande un tratamiento
que el profesional considere no indicado y las dis-
crepancias sean irresolubles, el profesional puede
argumentar objeciéon de conciencia pero, en este
caso, tiene la obligacién de asegurar que otro profe-
sional o institucion, en su caso, se hard cargo del pa-
ciente®1033,
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Hidratacion y alimentacion artificiales

Cuando se plantea la limitacion o retirada de una
o varias medidas de soporte vital las mds controver-
tidas son, sin duda alguna, la hidratacién y la ali-
mentacion artificiales. La controversia se debe fun-
damentalmente a dos elementos. De un lado, cuando
se suspenden la muerte suele sobrevenir en 10-14
dias®. De otro, la nutricién tiene en la cultura occi-
dental un enorme valor simbélico como reflejo ma-
ximo de la atencién e incluso de la felicidad de las
personas. Los profesionales participan de este sim-
bolismo y apelan al sentimiento de desatencién que
supondria no aplicar estas medidas a pesar de que
los pacientes en EVP no tienen hambre ni sed®’ y de
que se han demostrado claramente tanto sus escasas
posibilidades de éxito, cuando la condicién o enfer-
medad de base no es susceptible de tratamiento,
como sus riesgos.

Ha sido y quiz4 atin es relativamente dificil con-
vencer a los profesionales de que la hidratacién y
alimentacion artificiales son intervenciones médicas
de soporte vital y, como tales, deben basarse en in-
dicaciones correctas y pueden ser limitadas. De he-
cho, la literatura pone de manifiesto esta dificultad
al estudiar las actitudes de los profesionales ya que
se ha constatado que se muestran mucho mas rea-
cios a la retirada de la alimentacién artificial que de
otras medidas, como el uso de antibidticos, en estos
pacientes®,

En nuestro pafs, aunque no se cuenta con datos
especificos sobre la actitud de los profesionales ante
los pacientes en EVP, los resultados de un estudio
sobre limitacién del esfuerzo terapéutico realizado
en 6 Unidades de Cuidados Intensivos y reciente-
mente publicado® muestran la menor tendencia a la
retirada de la nutricién artificial frente a otras medi-
das de soporte vital (tabla 1).

Esta actitud parece tener poco soporte racio-
nall>319323% vy cuando menos sorprende ya que no pa-
rece coincidir con las preferencias de los pacientes.
Diversos estudios realizados en EE.UU. han mostrado
que s6lo un minimo porcentaje de pacientes desearia
nutricién enteral por un periodo prolongado en caso
de deterioro neurolégico. En un estudio publicado en
1998, Murphy y Santilli?® observaron que de 287 pa-
cientes ancianos (media 77 afios, rango: 60 y 99 afios)
solo 13 (4,5%) desearian nutricioén enteral prolongada
en caso de deterioro cognitivo significativo.

Aunque en el estudio no se hace referencia expli-
cita a una situacién de EVP, es posible suponer que,

TABLA 1. Retirada de distintas medidas
de soporte vital

Retirada (n = 148)
Farmacos vasoactivos, n.° (%) 121 (81,7)
Ventilacion mecanica, n.° (%) 84 (56,7)
Didlisis, n.° (%) 46 (31,1)
Oxigeno suplementario, n.° (%) 94 (63,5)
Antibidticos, n.° (%) 44 (29,7)
Nutricién enteral o parenteral, n.° (%) 36 (24,3)
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si se hubiera hecho, el nimero de pacientes hubiese
sido atin menor. Resultados similares se han obteni-
do en otros estudios. Es probable que la poblacién
espafiola tenga una opinién similar al respecto, aun-
que por ahora se desconoce.

En la actualidad parece que se ha alcanzado cier-
to grado de consenso y se acepta que todos los trata-
mientos médicos, incluidas la nutricién enteral y la
hidratacién por via intravenosa, pueden limitarse
una vez el diagnéstico de EVP sea confirmado como
irrefutable y, por tanto, la condicién de pérdida de
conciencia considerada como irreversible (estado ve-
getativo permanente)>*67%10.1534 - Sin embargo, algu-
nas sociedades sostienen su especial consideracion.
Asi, por ejemplo, la British Medical Association, si
bien reconoce el cardcter de tratamiento médico de
estas medidas, impone una serie de salvaguardias
adicionales para su retirada en el caso de pacientes
cuyo fallecimiento no es inminente y cuyos deseos
previos no son conocidos, entre las que se incluye la
revisién por un profesional cualificado y no implica-
do en el tratamiento del paciente?®. Segin consta ade-
mads en este documento en Inglaterra, Gales y el
Norte de Irlanda la propuesta de retirada de la nutri-
cién y la hidratacién en un paciente en EVP requiere
consejo juridico y en ciertos casos incluso una orden
legal. Exige, ademads, la puesta en marcha de los me-
canismos necesarios que permitan identificar todos
los casos de retirada de forma que pueda evaluarse
lo apropiado de la medida®.

Otras asociaciones cientificas®® consideran obli-
gado su mantenimiento a excepcion de que el pa-
ciente hubiese expresado previamente sus deseos de
retirada.
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