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RESUMEN

Antecedentes: El Estado Vegetativo (EV) corresponde a un diagndstico clinico en el cual las personas
mantienen espontaneamente las funciones vitales, el ritmo suefio-vigilia y carecen de actividad
voluntaria. El propésito de este articulo es presentar un dilema ético sobre mantener o no la hidratacion
y alimentacion de las personas en EV, al cual se ven enfrentados familiares y equipo de salud durante
el cuidado de estos pacientes.

Metodologia: Se realizd una busqueda en la base de datos disponibles en el Sistema de Bibliotecas
de la Pontificia Universidad Catélica de Chile, Scielo y Elsevier, entre los meses de abril y mayo 2012.

Resultados: Se hace referencia a algunos casos representativos descritos en la literatura
internacional, como el de Terry Schiavo, Nancy Cruzat y Anthony Bland, los cuales fueron resueltos en
tribunales. Los principales argumentos se encuentran centrados en determinar si la alimentacion e
hidratacion corresponden a un tratamiento desproporcionado y a la importancia de las voluntades
anticipadas o testamento en vida. Luego, se analizan los conceptos de dignidad humana, ser persona
y muerte digna en torno al dilema ético.

Conclusiones: Desde el enfoque legal y considerando los aspectos éticos que emergen en torno al
cuidado de estos enfermos, se concluye que es un dilema complejo y que es necesario analizar cada
caso en particular y desde varias perspectivas para entregar el mejor cuidado a las personas con EV y
sus familias, de manera de tener una postura ética al respecto.
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ABSTRACT

Background: The vegetative state (EV) corresponds to a clinical diagnosis in which people
spontaneously maintain vital functions, the sleep-wake rhythm but lack voluntary activity. The purpose
of this article is to present an ethical dilemma to maintain, or not, the hydration and nutrition of people in
EV, which are faced with family and team of health during the care of these patients.

Methods: We conducted a search in the data base available in the system of libraries of the Pontifical
University Catholic of Chile, Scielo and Elsevier, between the months of April and May 2012.

Results: They refer to some representative cases described in the sources, like Terry Schiavo, Nancy
Cruzat and Anthony Bland, which were resolved in courts. The main arguments are focused to
determine if food and hydration correspond to a disproportionate treatment and the importance of the
advance directives or living will. They then discuss the concepts of human dignity, personhood and
dignified death around the ethical dilemma.

Conclusions: From the legal approach and considering ethical issues that emerge in the environment
of the care of these patients, it can be concluded that it is a complex dilemma and it is necessary to
analyze each case in particular and from various perspectives to deliver the best care to people in EV
and their families, in order to have an ethical thereon stance.

INTRODUCCION

El Estado Vegetativo (EV) es un término propuesto en 1972 por Jennett y Plum @, el
cual corresponde a un diagnéstico clinico que se debe diferenciar de otras
alteraciones del nivel de conciencia (coma, muerte encefdlica, enclaustramiento,
mutismo acinético y fases terminales de demencia). Las personas en EV mantienen
espontaneamente las funciones vitales, el ritmo sueno-vigilia y carecen de actividad
voluntaria @. Las causas mas frecuentes de EV son los traumatismos
craneoencefalicos, trastornos cerebrovasculares, tumores cerebrales, encefalitis
isquémico-andxicas, entre otras @,

El EV se define como persistente cuando se mantiene durante un periodo superior a 1
mes @. Es por esto que las personas en EV no se pueden considerar como un
enfermo terminal, ya que su condicion puede prolongarse de forma estable por largos
periodos @,

Entre algunas de las caracteristicas clinicas del EV se pueden mencionar: alternancia
de periodos de vigilia y suefio, mantenimiento espontaneo o ayudado de la
respiracion y las constantes cardiocirculatorias, y ausencia de: respuestas motoras
precisas y dirigidas, vocalizacion verbal (son posibles grufiidos o ruidos primitivos),
respuestas a Ordenes verbales, persecucion ocular mantenida, incontinencia de
ambos esfinteres y otros signos neurolégicos habituales (expresion facial vacia,
posturas anormales, espasticidad muscular en las extremidades, marmoneo y
chupeteo) @,

El diagnéstico de EV, aun es eminentemente clinico y requiere una atenta y
prolongada observacion realizada por personal especializado y experto, con el fin de
descartar cualquier tipo de actividad que suponga intencion o contacto con el medio
externo ® ¥, Las observaciones efectuadas por los acompafiantes del enfermo y por el
equipo de enfermeria se deben considerar cuidadosamente, sin despreciarlas ni
asumirlas directamente sin tener comprobacion . Asi también, para apoyar el
diagndstico se pueden realizar exdmenes, como electroencefalograma (EEG),
potenciales evocados, neuroimagen y examenes isotépicos .
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El tiempo de sobrevivencia de un paciente con EV es incierto, un estudio realizado por
Minderhound y Braakman (1985) encontré que el 58% sobrevive mas de 3 afios, el
34% maés de 6 afios, y el 22% mas de 8 afios V.

Actualmente, ningin método especifico de investigacion permite predecir, en un caso
concreto, cual de los pacientes en estado vegetativo se recuperara y cual no podra
lograrlo. Hasta ahora, las valoraciones de pronostico de tipo estadistico sobre el
estado vegetativo se han obtenido mediante estudios limitados en cuanto al nUmero
de casos y a la duracion de la observacion. Por ello, se recomienda renunciar
definitivamente a términos equivocos como el de estado vegetativo “persistente”,
limitandose mas bien a la indicacion de la causa y la duracion del estado vegetativo ©.

Desde un punto de vista humanista, es necesario no perder la perspectiva de que a
pesar de que el enfermo de EV esta inconsciente, es persona y, en cuanto tal, tiene
derecho al pleno respeto de sus derechos fundamentales, el primero de los cuales es
el derecho a la vida y al cuidado de la salud ®. Segun Levinas, el cuidado se
encuentra centrado en la idea de una obligacion moral que surge frente a la
vulnerabilidad de cada persona. La presencia del otro compromete en tanto a ser
sujeto moral: el deber del hombre hacia el otro es incondicional y a su vez un llamado
a la responsabilidad y la justicia ©.

Para el equipo de salud y especialmente para la enfermera que debe atender a estos
pacientes, es fundamental conocer el tema y tener una postura ética informada frente
él. Uno de los principales dilemas éticos que se cuestiona la familia en estos casos,
tiene relacion con mantener o no la hidratacion y alimentacion de las personas en EV.
Es por ello que se presentan algunos casos representativos de esta situacion,
descritos en la literatura a nivel internacional, y resueltos desde un punto de vista
legal. También se revisan algunas consideraciones éticas que parecen relevantes
para entender las diferentes posturas respecto al tema y poder reflexionar entorno al
cuidado y orientacion que se le puede dar a la familia, especialmente considerando
gue son los representantes de una persona que ha perdido su autonomia.

METODOLOGIA

Se realiz6 una busqueda en la base de datos disponibles en el Sistema de Bibliotecas
de la Pontificia Universidad Catélica de Chile (SIBUC), Scielo y Elsevier durante el
mes de mayo del 2012. Las palabras claves utilizadas fueron: vegetative state and
ethical dilemmas, vegetative state and hydration, vegetetative state and feed y sus
respectivas traducciones al espafol en buscadores en este idioma. Se seleccionaron
solo los articulos publicados desde el afio 2000, en idioma inglés o espafol. Los
resultados hacen referencia a algunos casos representativos descritos en la literatura,
en relacion a la decision de suspender la alimentacion e hidratacion de las personas
en EV desde el enfoque legal y a aspectos éticos que emergen entorno al cuidado
de estos enfermos.

RESULTADOS DE LA BUSQUEDA
Dilema ético en torno al cuidado de la persona en EV
A continuacidn se presentan algunos casos representativos de personas en EV

descritos en la literatura, cuyas familias se han visto enfrentada al dilema si suspender
0 no la alimentacion e hidratacién de estos pacientes.
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En 1983, Nancy Cruzan, estadounidense de 25 afios, quedd en EV a causa de un
accidente automovilistico. Sus padres solicitaron al tribunal de Missouri suspender la
alimentacion por sonda y la hidratacidbn para continuar un proceso natural y no
prolongar su agonia. En primera instancia, el tribunal rechaz6 esta peticion, debido a
gue la ley establecia que solo era posible aceptarla en caso de que existieran
directrices anticipadas claras y convincentes, de las cuales carecian. Posteriormente,
la familia apeld, presentando testigos que declararon que Nancy habia mencionado
que en caso de EV, preferiria no mantenerse con vida, si esta era apoyada por
asistencia médica. Por lo que finalmente en 1990, fue desconectada de la
alimentacion artificial ©®. La Corte Suprema establecié que los estados pueden regular
las circunstancias en que los tratamientos de soporte vital Pueden ser retirados, en
caso de que la persona no pueda comunicarse por si misma \".

Este caso fue el primero en que se apel6 a la Corte Suprema de los Estados Unidos
por el derecho a morir. Finalmente, la decision se redujo a establecer evidencia
fidedigna en relacion a la voluntad de Nancy .

Un situacion similar ocurrié en el estado de Florida, con el emblematico caso de Terry
Schiavo, diagnosticada de EV luego de sufrir un paro cardiaco quedando con dafio
cerebral hipoxico-isquémico, fue desconectada después de un largo y controversial
debate judicial que durdé aproximadamente 7 afios. Las peculiaridades del caso
Schiavo residen en el enfrentamiento entre sus padres y su esposo. Los primeros
deseaban mantener las medidas de alimentacion e hidratacion, ya que consideraban
gue su hija no se encontraba en EV y que jaméas habia expresado el deseo de morir
por inanicién. En cambio, su esposo solicitaba suspenderlas, argumentando que Terry
habia manifestado en vida, que frente a una situacion de este tipo, ella no deseaba
mantenerse con vida artificial ®.

La evidencia en el caso Cruzan resultdé ser el mismo que en Florida para Schiavo:
testamento en vida ©, aunque solo fuera de manera verbal, haciendo a referencia a la
prevalencia del derecho a decidir y la autonomia de las personas.

Otro caso, ocurrido en Inglaterra en 1989, es el de Anthony Bland, un joven de 18
afios que como resultado de un accidente de grandes proporciones en un estadio de
futbol quedd en EV. Ante esta situacion, sus padres solicitaron al Tribunal Britanico de
los Lores la autorizacion para interrumpir la alimentacion e hidratacion artificial,
aludiendo al proceso de muerte natural para Anthony. Este es el primer caso en el
gue se solicito la interrupcion de estos cuidados para una persona en EV en los
Tribunales ingleses ©®. Segln se menciona, Anthony no habia expresado con
anterioridad su opinidén en caso de estar en EV, por lo que se desconocia su deseo en
relacién a esta situacion ©.

Finalmente, el Tribunal autorizdé la interrupcion de la alimentacién e hidratacion,
calificando estos procedimientos como un tratamiento médico y no solo cuidados, por
lo que fue posible suspenderlos. Ademas, el Tribunal incluyé los principios de la
imposibilidad de recuperacion real y la limitacion de los recursos sanitarios para su
decision final ©.

En Chile, no se conocen conflictos de esta naturaleza, sin embargo, existen algunos
aspectos legales presentes en el Proyecto de Ley de los derechos y deberes de las
personas en la atencion de Salud (2006), donde se menciona que “mediante una
declaracion anticipada, una persona podra manifestar su voluntad sobre los cuidados
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y tratamientos a los que desearia ser sometida en caso de que se encuentre en una
situacion en la cual no esté en condiciones de expresar su consentimiento
personalmente” 9,

Ademas, en este mismo proyecto, se sefialan los casos en que se acepta la voluntad
del paciente y que pudieran acarrear como consecuencia su propia muerte, tal es el
caso del paciente terminal y tratamientos injustificados que prolongan la agonia. Sin
embargo, esta situacion debe ser confirmada por una segunda opinion meédica que no
haya participado en el tratamiento del paciente V.

Desde el punto de vista ético y basado en lo expuesto en los casos anteriores, frente
a una persona con diagnostico de EV, surge un importante dilema ético que es
necesario analizar. Este tiene relacion con preguntarse si mantener o no con
hidratacion y alimentacién artificial a una persona que carece de posibilidad de
realizar acciones voluntarias, con mal pronostico y que se va deteriorando con el paso
de los afios.

Para poder comprender lo que involucra este dilema ético, se comenzaran por
analizar los conceptos de dignidad humana, persona y muerte digna, para
posteriormente hacer una exposicién de los argumentos en relacion a este tema.

La dignidad humana puede ser considerada a través de la expresion de la autonomia
o capacidad de decidir ® o la libertad, por lo tanto, la defensa de ésta podria exigir
elegir el momento de la propia muerte, poniendo fin a un sufrimiento al que no ve
sentido *®. Sin embargo, la autonomia nunca puede llegar a justificar decisiones o
actos contra la vida humana propia o ajena, pues sin vida no puede haber libertad ©.
En los casos de que las personas en EV que permanecen inconscientes, se puede
decir que pierden su autonomia, ya que no son capaces de expresarse ni
relacionarse con quienes lo rodean, pero esta pérdida de conciencia no se puede
estar absolutamente seguro de que es completa o irreversible en el tiempo. Hay
casos, aunque poco comunes, de personas que se han despertado de un coma
profundo (incluso con electroencefalograma plano) y han contado después que tenian
bastante claridad de lo que se decia en torno a ellos, aunque no manifestaban
ninguna reaccién en esos momentos “¥. Un ejemplo de esto, es un estudio de 84
personas diagnosticados de EV, en el cual el 41% de ellos habia recuperado la
conciencia dentro de los 6 meses subsiguientes y el 58% dentro de los 3 afios. Un
segundo estudio arrojé que el 33% de 370 pacientes en EV de hasta un afio de
duracién se recuperd lo suficiente como para regresar al trabajo .

Por lo que se ve no es facil determinar la dignidad de la persona, a partir de su
autonomia, sino se debiera considerar que ella es intrinsecamente digna en todo caso
y situacién y aunque no se pueda comunicar nunca pierde esta condicion . Muchas
veces, al no tener claro este concepto de dignidad se ha llegado a plantear el inducir
la muerte, como un acto de amor @9,

Como se ha visto, abogar la muerte de la persona en EV en virtud de proteger su
dignidad, no es un argumento valido en ninguna circunstancia y son las personas que
la cuidan (familia, equipo de salud) y la sociedad en general, los llamados a tener
siempre presente esta condicion. Teniendo presente el principio de beneficencia y
justicia, es necesario afirmar que la persona en EV mantiene su dignidad al proteger
su derecho a:
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e Un diagnéstico certero, con el fin de evitar posibles errores y orientar las mejores
intervenciones de rehabilitacion .

e Asistencia fundamental que incluya la hidratacion, alimentacion, calefaccion e
higiene G412,

e Prevencion de las posibles complicaciones y el control de cualquier signo de
recuperacion ®.

e A un trato afectuoso y debida asistencia, como cualquier otro paciente .,

Otro punto a analizar, para ir comprendiendo este dilema ético, es determinar qué
significa ser persona, considerando que algunos autores consideran que los pacientes
en EV, pierden esta condicién. Segun Singer, citado por Vilches, el ser persona esta
determinado por tener conciencia de serlo, llevar a cabo un proyecto de vida y
manejarse racionalmente ¥, Esto determina el valor de la vida y su capacidad para
vivirla de una determinada manera. Pero qué pasa con aguellas personas que no
cumplen con estos requisitos 0 no en su totalidad, ¢tendrian otra categoria de
personas? ™. Si bien las personas en EV no pueden realizar acciones de forma
voluntaria, como ya hemos visto, son seres humanos y poseen dignidad, sin
discriminacion, no importando la condicién de salud en la que se encuentre ®. Esta
dignidad constituye un valor inmutable e intocable, que no puede depender de las
circunstancias existenciales concretas, ni puede subordinarse al juicio de una
persona®.

A estas alturas, resulta fundamental preguntarse qué significa realmente morir con
dignidad. La muerte digna se produce cuando se acompafia al enfermo y a su familia,
dejandolo morir como parte de un proceso natural, manteniendo los elementos
minimos y no utilizando tecnologia que prolongue la vida. Se puede respetar la vida
no solo preservandola, sino también permitiendo que llegue a su término de modo
natural ™. Esta idea asociada a la muerte digna que parece tan clara, es justamente
uno de los puntos donde no se produce acuerdo, ya que para algunos “un proceso
natural” es no intervenir ni con alimento ni hidratacién, incluso en el caso de que la
persona no sea un enfermo terminal.

Muchas veces son familiares que se hacen cargo del paciente, los que como hemos
visto en los casos representativos, no tienen claro este concepto de muerte digna y no
se dan cuenta de las implicancia bioéticas que conlleva una decision apresurada.
Facilitar este proceso y tener una postura reflexiva y clara, es el deber del personal de
salud, su atencién se debe centrar en proporcionar un cuidado integral, tanto a la
persona enferma como a su familia, aliviando los sufrimientos fisicos, psiquicos,
sociales y espirituales 2.

En relacion al dilema ético que se genera a partir del cuidado de una persona en EV,
un punto de permanente de debate es sobre mantener o no la hidratacién y
alimentacion de estas personas y parte de este dilema se relaciona en precisar, si
estos cuidados son considerados como un tratamiento proporcional (cuidados
minimos) o extraordinarios.

Algunos autores, a favor de la suspensiéon de estos cuidados, consideran que si bien a
las personas con estas medidas se las mantiene hidratadas y nutridas, no logran
ningln beneficio con ello *°. Otro argumento se establece a partir del principio de no
maleficencia, el cual no obliga a iniciar o0 mantener un tratamiento, en un paciente en
las condiciones del EV, si este implica dolor, sufrimiento e incomodidad tanto de la
persona con EV como de su familia ™. Se establece entonces que el enfermo tiene el
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derecho a evitar un proceso meédico invasivo, que puede resultar degradante e
innecesario, si no existe una esperanza real de recuperacion ©.

Otro argumento para la suspension del tratamiento, surge a partir de la justicia
utilitarista, donde se establece que se produce un alto costo econdmico y social al
tener a una persona viviendo en EV, haciendo uso de instalaciones hospitalarias y de
recursos humanos ®®. Del mismo modo, se considera el costo econémico que genera
para la familia, el cuidado y manejo de estos pacientes en el domicilio ®©.

La decision de suspender estas medidas, podria ser considerado también, en virtud
del principio de autonomia, es decir, hacer cumplir la voluntad anticipada de las
personas en EV. En este contexto, seria admisible no utilizar medios terapéuticos
artificiales para el mantenimiento de la vida *”, si es que la persona lo expresé en
vida o lo dejé por escrito.

Otro argumento, tiene relacion con que la alimentacién artificial requiere de
tecnologia, nutrientes especiales, supervision por dietistas y uso de sondas, lo cual
podria determinar que es un tratamiento médico ©®. Este tratamiento podria ser
desproporcionado, en relacidn a ciertas situaciones en que la familia del paciente no
esta en condiciones de asumir econdmicamente, ni técnicamente, estas medidas.

Contrariamente, otros autores consideran que estos cuidados no son transables, ya
que de ellos depende tanto la vida misma como la calidad de ésta *”. Uno de los
argumentos para justificar esta postura tiene relacion con que la administracion de
alimentacion y la hidratacién, aunque se realice a través de vias artificiales,
representa siempre un medio natural de conservacion de la vida y no un acto médico.
Estos no son considerados "medios extraordinarios”, como las maquinas que
mantienen la vida artificialmente cuando ha ocurrido la muerte total e irreversible del
cerebro ®. Es asi como la posible decisién de suspenderlos, resultaria en no respetar
los principios de no maleficencia y justicia, presentes en toda intervencién médica 7.

En relaciéon a lo anterior, el equipo de salud conoce claramente lo que significa
suspender la alimentacion e hidratacion a una persona totalmente dependiente; una
muerte lenta que comenzaria con disconfort (que no podria expresar), resequedad de
boca, sed, inquietud, piel agrietada, aumentaria el riesgo de Ulceras por presion y
estrefiimiento, luego apareceria compromiso circulatorio e insuficiencia renal, hasta
que después de varios dias sobrevendria la muerte 9. En este contexto se
demuestra por qué para el equipo de salud, el principio de no maleficencia estaria
seriamente pasado a llevar.

En algunos lugares, como ciertos estados en EEUU, donde se acepta la cesacion de
la alimentacion e hidratacion, en relacion a la aprobacion de los argumentos vistos en
los casos embleméticos anteriormente expuestos, el profesional de enfermeria debe
tener una postura clara y estar ampliamente informado, considerando las leyes
vigentes y ciertos cédigos, como el de ética de la American Nurses Association y/o el
estatuto de la voluntad de vivir de Missouri, para ejecutar una decision con respecto a
la suspensién de estos cuidados, en los pacientes a su cargo ¢

Como se ha dicho, se considera de vital importancia la participacién activa de la
enfermera para brindar cuidados de calidad a los pacientes en EV, debido a que es el
profesional mejor preparado para tener una mirada integral, lo que significa
interiorizarse por la condicién social y personal de los pacientes en EV que atiende”.
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Desde esta perspectiva, es necesario estar atento a las necesidades de la familia de
la persona en EV y prestar un apoyo constante en el ambito humano, psicolégico y
econémico, debido a que ellos se encuentran en una situacién de sufrimiento diario ©
y muchas veces necesitan dar sentido a este.

Antes de finalizar esta reflexion, no se puede dejar de tocar otro aspecto fundamental
relacionado con la persona que sufre, que en este caso, generalmente, son los
familiares que cuidan al paciente en EV. En relacion al sufrimiento humano, el Papa
Juan Pablo Il en el afio 1984, plantea que dentro de cada sufrimiento experimentado
por las personas aparece inevitablemente la pregunta ¢por qué?, que se relaciona
con la causa o la razdn; y la pregunta acerca de la finalidad (para qué) en la que se
intenta comprender el sentido. Solamente las personas, cuando sufren, saben que
sufren y se preguntan por qué y cuando no encuentran una respuesta satisfactoria
sufren de manera aun mas profunda. El sufrimiento, en efecto, es siempre una
prueba, a veces, bastante dura, a la que es sometida la humanidad ®®.

Al trabajar en el area de la salud, el personal que se enfrenta cada dia a este
sufrimiento, debe de haber reflexionado y cuestionado el sentido personal que tiene
esto, solo asi sera capaz de establecer una relaciéon de ayuda con la familia para que
puedan enfrentar este delicado proceso de la mejor manera posible.

REFLEXIONES FINALES

A partir de esta reflexion se ha podido apreciar que el paciente en EV esta en una
condicion no exenta de controversia incluso entre los especialistas en el tema.
Determinar dejar vivir o dejar morir a una persona en EV, considerando sélo una
perspectiva, sin considerar su individualidad y el respeto por la dignidad humana,
parece ser injusto.

El personal de salud que se ve enfrentado a estos casos, debe tener una actitud
reflexiva e informada y una conducta humanizada, ya que ellos guiaran a la familia en
el proceso de manejo y aceptacion de enfermedad que se ve enfrentado el paciente
en EV. Esto se hace especialmente relevante, considerando las nuevas disposiciones
legales que estadn surgiendo en Chile, en relacion a las voluntades anticipadas
expuestas en los deberes y derechos de los pacientes.

Determinar si mantener con vida 0 no a una persona inconsciente y con un futuro
incierto, recibiendo alimentacion e hidratacidbn que perpetuan esta situacion, es un
dilema complejo que es necesario abordar desde varias perspectivas y en cada caso
en particular, como se ha visto en los casos emblematicos de EV revisados, para
tener una postura ética al respecto.

Se considera que los esfuerzos no debieran estar centrados sélo en el debate, sino
también en ayudar a la familiay a la persona en EV a vivir lo mejor posible esta dificil
etapa. Proporcionar apoyo psicoldgico constante, procurar un trato carifioso, facilitar
ayuda econoOmica, entregar cuidados integrales y mantener el compromiso de no
abandono, son las premisas que deben guiar a la sociedad en el cuidado de estos
pacientes y sus familias.
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