Medidas de soporte en un paciente en estado vegetativo
persistente: soporte poscritico y continuado
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Las medidas de soporte en un paciente en es-
tado vegetativo persistente (EVP) deben contem-
plar no solo la asistencia que precisa el paciente
sino el soporte a la familia y a los profesionales
que lo atienden.

En cuanto al paciente es basico un diagnostico
riguroso, proporcionar un tratamiento de rescate
durante el primer mes y llevar a cabo un segui-
miento de la evolucion neuroldgica y el tratamien-
to de baja complejidad en funcién de los consen-
sos alcanzados con la familia o representantes
legales, siempre cuidando su dignidad.

Respecto a la familia, se debe proporcionar el
soporte emocional y social que precise.

En relacion con los profesionales, se debe tra-
bajar para una correcta formacion especifica y
buscar un trabajo y soporte dentro de un equipo
multidisciplinario.
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SUPPORT MEASURES IN PATIENTS IN A
PERSISTENT VEGETATIVE STATE:
POST-CRITICAL AND CONTINUOUS SUPPORT

Support measures in patients in a persistent
vegetative state should include not only the sup-
port required by the patients but also that requi-
red by their families and the health professionals
involved in their care.
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Rigorous diagnosis of the patient is essential,
as is providing rescue treatment in the first
month and monitoring neuroligical course and
low-complexity treatment, according to the agre-
ements reached with the family/legal representa-
tives and respecting the patient’s dignity at all ti-
mes.

The patient’s family should be provided with
the emotional and social support required.

Health professionals should be given adequate
training and should work and seek support wit-
hin a multidisciplinary team.

KEY WORDS: persistent vegetative state, anoxia, medical-so-
cial interdisciplinary functional unit, family.

INTRODUCCION

El soporte poscritico y continuado de los pacien-
tes en estado vegetativo (EV) es un proceso asisten-
cial complejo debido a:

— Las caracteristicas del sindrome neurolégico.

— Las frecuentes complicaciones médicas en los
primeros meses de la evolucidn.

— La implicacién familiar en el proceso.

— Los dilemas éticos que comporta la necesaria
toma de decisiones.

— Los requerimientos especificos de los equipos
asistenciales.

EL SINDROME

El término estado vegetativo persistente (EVP),
introducido por Jennett y Plum en 1972, y los crite-
rios diagndsticos establecidos por la Multi-Society
Task Force on PVS? ya muestran con claridad la
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complejidad de manejo de esta condicién clinica.
No olvidemos que el EV que identificaremos como
EVP transcurrido el primer mes desde el episodio
agudo puede ser un punto en el continuum neurold-
gico del daiio cerebral severo de tipo andxico’. El
diagnéstico clinico durante la evolucién no es fécil,
por el amplio espectro que hay entre el EV y la ple-
na conciencia®. Estos pacientes en EV pueden evo-
lucionar a lo que se ha definido como estado de mi-
nima conciencia’. No disponemos de un test
definitivo para evaluar la conciencia, su misma na-
turaleza sigue siendo objeto de debate y como con-
secuencia caben la incertidumbre y el error*S. Las
posibilidades de recuperaciéon de un paciente en
EVP de causa andxica son minimas a partir de los
tres meses y si ocurre, s siempre con una severisi-
ma discapacidad®’. Se debe establecer el plan de
cuidados y ajustar los grados de tratamiento a la
evolucion del paciente, procurando siempre el con-
senso con la familia®. En nuestra opinién, debe exis-
tir una actitud en favor de la no utilizacién de trata-
mientos que resulten fitiles. Nuestro Comité de
Etica elabor6 en 1996 un documento de
“Orientaciones para la atencién de pacientes en esta-
do vegetativo” 87,

ASISTENCIA DEL ENFERMO EN LA
UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS

Una vez diagnosticado, clinicamente estabilizado
y sin necesidad de soporte vital, ya no es precisa la
permanencia del paciente en la Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI).

Se plantea entonces el traslado a una planta de
hospitalizacién. Esta primera reubicacién varia con-
siderablemente en funcién del tipo de hospital y de
su organizacién interna.

En nuestro caso, para pacientes en situacién de
EV de etiologia andxica, se sigue un criterio de asig-
nacion correlativa a las diferentes plantas de hospi-
talizacién y el médico que se encarga de su asisten-
cia es el responsable de la UFISS en colaboracién
con el servicio de Neurologia.

Es importante hacer una valoracién conjunta con
el equipo de la UCI de la situacién clinica del pa-
ciente, las complicaciones surgidas durante el perio-
do inicial y la comorbilidad que modifica el pronds-
tico tedrico®. Se debe elaborar el plan bésico de
tratamiento y se prepara la reubicacién en la planta
de hospitalizacion.

En este momento de la evolucidn, la familia, que
ha sufrido un impacto emocional importante, suele
manifestar estrés por la incertidumbre en la evolu-
cién!®!! y el miedo al traslado del paciente. En este
primer contacto con la familia es preciso retomar la
informacién suministrada por los profesionales de la
UCI, aclarar dudas, mostrar comprension, entender
las reacciones emocionales, los sentimientos difici-
les'? y también, en funcién del tiempo transcurrido
desde el episodio agudo, proseguir el consenso ya
iniciado en la UCI para la retirada de elementos de
alta tecnologia®. Es importante en este aspecto in-
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vestigar las manifestaciones, los deseos o las volun-
tades expresadas por el paciente con anterioridad
dada su completa incomunicacién'>".

TRATAMIENTO DEL ENFERMO EN LA
PLANTA DE HOSPITALIZACION

En la atencién continuada al paciente en EVP,
ademads del tratamiento médico que su situacion cli-
nica requiera, tiene gran relevancia la exploracién
encaminada a detectar la mds sutil evidencia de con-
ciencia, intencién, respuesta voluntaria a estimulos o
expresiones; la ausencia de esa evidencia establece
la persistencia del EV. Teniendo en cuenta que se
explora a un paciente con dafio cerebral grave, la ca-
lidad de la exploracion dependerd de la técnica, del
tiempo que se dedique a realizarla (las respuestas
pueden ser muy lentas) y de la periodicidad con que
se repitan (hay variaciones a lo largo del dia y de los
dias)>o1,

Es frecuente que estos enfermos muevan las ex-
tremidades, la cabeza y el tronco. Pueden estar pre-
servados los reflejos primarios de orientacién visual
o auditiva®. Todos estos movimientos y las gesticu-
laciones provocan un gran impacto emocional en la
familia y los cuidadores por la “apariencia de nor-
malizacién” que representan. Las expectativas que
suelen generar dificultan la objetivacién y facilitan
la tendencia a interpretar situaciones’!° y el deseo de
obtener alguna respuesta intencional. Todo ello sue-
le acompaiiarse de gran tensién y sufrimiento emo-
cional y puede dificultar el necesario y complejo
proceso de elaboracion!®!.,

Algo semejante ocurre con los profesionales de
enfermerfa, ya que, a diferencia del médico, son
ellos quienes estdn en contacto permanente con el
enfermo y la familia. Es necesario mantener una es-
pecial atencién a estos equipos, proporcionando in-
formacién adecuada y continuada de la situacion,
formacién especializada en la medida que sea po-
sible, para el conocimiento de la especificidad de
estos pacientes y sus familias, insistiendo en los as-
pectos emocionales y la habilidades comunicativas.
La dindmica del hospital de agudos focalizada en la
curacidn dificulta la atencidn a este tipo de pacientes
cuando ésta se prolonga en el tiempo.

En nuestra practica asistencial, ya en la primera
semana de estancia en la planta de hospitalizacion y
de forma periddica segun las necesidades, el médico
responsable se retdne con el equipo asistencial de
planta, la familia, el psicélogo y el asistente social
para consensuar el plan terapéutico y de cuidados
del paciente, y se establecen los primeros consensos.
Es aconsejable plantear la colaboracion de la familia
en los cuidados del paciente: higiene, cambios pos-
turales y curas de confort, con el objetivo de aliviar
la sensacion de impotencia que la situacion les ge-
nera.

Hay que tener siempre presente que las primeras
manifestaciones de que el paciente estd saliendo del
EVP son la respuesta a la amenaza, el seguimiento
visual (si la visién estd integramente preservada), la
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emisién de palabras o respuestas verbales (las tra-
queotomias abiertas pueden dificultar esta observa-
cién) y pequeflos movimientos voluntarios que nos
indiquen intencionalidad"’. Es basica la rigurosidad
en el andlisis continuado de estas manifestaciones
para no incurrir en errores de valoracion’.
Numerosas publicaciones informan de errores en la
valoracion de pacientes con severisimas discapaci-
dades y que son diagnosticados de EVP3'7,

Una cuestion que sigue siendo objeto de debate
es la estimulacién especifica. No existe consenso ni
evidencia de los resultados obtenidos en los pacien-
tes en EVP de causa andxica®>>'. En todo caso, la
rehabilitacion debe ser planificada, adaptada y enfo-
cada a posibilitar la reaccién de una persona con el
cerebro severamente dafiado'®!’. Como siempre,
dentro de los cuidados globales del enfermo con
grandes déficit de movilidad, se realizard higiene ar-
ticular y cambios posturales para evitar en lo posible
las contracturas y deformidades.

Las severisimas discapacidades de los pacientes
correctamente diagnosticados de EVP que evolucio-
nan a un estado de minimo nivel de conciencia nos
obligan a plantearnos el beneficio de nuestra actua-
cién, sin poder contar con su opinién®?. Es suma-
mente importante la correcta exploracion de “volun-
tades™ expresadas anteriormente®!'>!4,

En cuanto a los profesionales, se realizaron estu-
dios sobre el conocimiento y las creencias con res-
pecto al EVP que mostraron una gran variabilidad,
que podria influir en las diferentes actitudes frente a
estos pacientes y sus familias'>!8,

EVOLUCION

Cuando la situacién de EV persiste inmodificada,
si previamente se ha podido trabajar con la familia
ajustando expectativas y consensuando actuaciones,
se puede llegar a la retirada progresiva de los diver-
sos niveles de tratamiento™! y reubicar al paciente
en un ambito mas adecuado a sus necesidades, sin
sobrecargar con estancias injustificadas el hospital
de agudos. Estos consensos no siempre son posibles,
ya que en ocasiones algunos miembros de estas fa-
milias tienen dificultades para integrar la realidad y
complican la dindmica en la toma de decisiones!°.

Las causas mds frecuentes de fallecimiento de los
pacientes en EV son las derivadas de la comorbili-
dad y las infecciones. Parecen existir dos patrones
en cuanto al momento en que se produce, un grupo
de defuncién temprana antes de los 3 meses y otro
de supervivencia prolongada hasta los 3-5 afios?
que también estardan en funcién de los diferentes ni-
veles de tratamiento.

CONCLUSIONES

— En cuanto al paciente se lo debe diagnosticar
con rigurosidad’, y proporcionar tratamientos de
rescate, alta complejidad y tecnologia, durante el
primer mes. Se debe realizar el seguimiento de la
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evolucién neurolégica y los tratamientos de baja
complejidad, en funcién de los consensos alcanza-
dos con la familia o los representantes legales®. La
retirada de la hidratacion y nutricién sigue estando
sujeta a una amplia controversia y puede plantear
profundos conflictos morales que deberan ser valo-
rados!'®2!. Siempre hay que cuidar su dignidad®.

— En cuanto a la familia: proporcionar el soporte
emocional y social que precisen para facilitar la ela-
boracion de la pérdida y evitar la aparicién de com-
plicaciones posteriores!®!1:14,

— En cuanto a los profesionales: necesidad de for-
macién especifica; trabajo y soporte dentro de un
equipo multidisciplinario; evitar el burnout.
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