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Marcelo Gorga*
Mbnica Ferrea™

Resumen

Actualmente se reconoce, especialmente en nifios, la dificultad vinculada al establecimiento del
diagnostico y prondstico en pacientes con desordenes de la conciencia como el estado vegetativo.
Las dificultades respecto al pronostico surgen de la presencia de casos con recuperacion de la
conciencia luego del tiempo establecido para diagnosticar un estado vegetativo permanente. Estas
evidencias provocaron el cuestionamiento de esta categoria diagndstica, asociada a una condicion
de irreversibilidad. Sin embargo, sigue siendo imperativo preservar el derecho a una muerte
digna cuando las intervenciones médicas adquieren desproporcion en relacion a la posibilidad
y/o probabilidad de beneficio terapéutico. Nos preguntamos acerca de las implicancias bioéticas y
neuroéticas de estos hechos.

Planteamos como hipétesis que el principio ético rector que permite respetar los derechos de los
nifios con estos desdrdenes es el de proporcionalidad terapéutica, mas all4 de las categorias
diagnésticas consensuadas en el ambito médico.

Palabras clave: desérdenes de conciencia, nifios, proporcionalidad terapéutica, implicancias
bioéticas, implicancias neuroéticas

Abstract

Currently, it's widely recognized that there is a high difficulty related to the establishment of
diagnosis and prognosis in patients with disorders of consciousness as the vegetative state,
especially in children. Difficulties regarding the prognosis arise from the presence of cases with
recovery of consciousness after the time established to diagnose a permanent vegetative state.
These evidences caused the questioning of this diagnostic category associated with a condition of
irreversibility. However, it’s still imperative to preserve the right to a dignified death when medical
interventions acquire disproportion in relation to the possibility and / or probability of therapeutic
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benefit. We wonder about the bioethical and neuroethical implication of these facts. We hypothesize
that the guiding ethical principle that allows respecting the rights of children with these disorders is
that of therapeutic proportionality, beyond the diagnostic categories agreed in the medical field.

Keywords: disorders of consciousness, children, therapeutic proportionality, bioethical implication,
neuroethical implication

Resumo

Na atualidade, é reconhecida uma dificuldade associada ao estabelecimento do diagndstico
e do progndstico nos pacientes com desordens da consciéncia - como, por exemplo, o estado
vegetativo -, especialmente nas criangas. As dificuldades com relagdo ao prognéstico aparecem
devido a presencga de casos com recuperagado da consciéncia apds o tempo estabelecido para o
diagnostico de um estado vegetativo permanente. Tais evidéncias provocaram o questionamento
dessa categoria diagndstica, ligada a condi¢cao de irreversibilidade. No entanto, continua sendo
imprescindivel a preservagao do direito a uma morte digna quando as intervengdes médicas sédo
desproporcionadas a respeito da possibilidade e/ou da probabilidade do beneficio terapéutico. As
consequéncias bioéticas e neuroéticas de tais fatos merecem nossa reflexao.

Nos apresentamos, como hipotese, que o principio ético central para respeitar os direitos das
criangas com as mencionadas desordens é o de proporcionalidade terapéutica, além das categorias
diagnésticas determinadas no ambito médico.

Palavras-chave: desordens da consciéncia, criangas, proporcionalidade terapéutica, consequéncias

bioéticas, consequéncias neuroéticas

Introduccion

La conciencia sigue siendo al dia de hoy tema de
reflexion cientifico y humanistico. Paralelamente
a la dificultad para establecer una Unica definicién
de la misma, surge la necesidad en el terreno de
la salud de operacionalizar aquellas definiciones
en relacion a sus desérdenes. En tal sentido, se
han elaborado distintos consensos médicos que
han permitido establecer acuerdos en relacién a
definiciones como las de coma, estado vegetativo
(EV) o estado de minima conciencia (EMC). Si
bien estas definiciones han sido adoptadas ini-
cialmente para el caso de los pacientes adultos,
actualmente son aplicadas también en los nifos.

Hasta hace poco, existia un fuerte consenso en
cuanto a que la categoria de estado vegetativo
permanente (EV permanente) era la Unica que in-
dicaba irreversibilidad (Fisher, Appelbaum 2010).

Esta condicion dejaba planteada, entonces, la
necesidad del reconocimiento del derecho a una
muerte digna. Sin embargo, actualmente se re-
conoce la dificultad que implica establecer pro-
nosticos en nifos y adultos a partir de las catego-
rias diagnésticas de desérdenes de la conciencia
(DOCs) usualmente utilizadas. Estas dificultades
han sido reconocidas por los ultimos consensos
cientificos. Estos cuestionamientos surgen en
parte, a partir de las evidencias cientificas obte-
nidas a través resonancias magnéticas nucleares
funcionales de cerebro y estudios electrofisiold-
gicos que han permitido evidenciar la presencia
de actividad cerebral caracteristica de personas
conscientes, en pacientes con diagnéstico clinico
de estado vegetativo y a la presencia de casos
de personas que han recuperado la conciencia
luego del tiempo estipulado para definir el estado
vegetativo como permanente’.

1

El dltimo consenso de la Academia Americana de Neurologia recomienda en este sentido discontinuar el uso del término
Estado Vegetativo Permanente dada la frecuencia de recuperacion de la conciencia después de tres meses en pacientes con
estado vegetativo/sindrome de vigilia sin respuesta (ver mas adelante) no traumatico, y después de 12 meses en pacientes
con estado vegetativo/sindrome de vigilia sin respuesta traumatico (incluyendo algunos casos emergentes de estado de
minima conciencia —ver mas adelante-). Se recomienda ademas que después de este plazo de tiempo se deberia aplicar
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Cabe recordar que el reconocimiento del derecho
a una muerte digna en la Argentina ha sido pro-
ducto del reclamo social encabezado por los pro-
pios familiares de pacientes con desérdenes de
la conciencia, que veian a las intervenciones mé-
dicas como una accién cuya Unica consecuencia
terminaba siendo la prolongacién de una agonia
y la postergacion de una muerte por otro lado in-
evitable. El resultado de este reclamo fue la Ley
sobre Derechos del Paciente, Historia Clinica y
Consentimiento Informado, Ley 26742, también
llamada Ley de Muerte Digna (modificatoria de
la Ley de Derechos del Paciente en su Relacion
con los Profesionales e Instituciones de la Salud,
Ley 26529). En vistas de la reformulacion de las
clasificaciones diagnésticas sobre los DOCs y
del cuestionamiento acerca de su valor prondsti-
co, cabe preguntarse acerca de sus implicancias
bioéticas y neuroéticas y consecuencias sobre
los derechos de los pacientes, en particular de
aquellos mas vulnerables como es el caso de los
nifos.

Frente a un DOC en un nifio se plantean enton-
ces diversas preguntas: ¢Las nuevas evidencias
aportadas por la neurociencia en relacién a los
DOCs tienen consecuencias éticas y legales; y
en particular, qué implicancias éticas tiene que
los ultimos consensos recomienden (aunque
no sea con el nivel de recomendacién mas alto)
abandonar la categoria de EV permanente, que
hasta no hace mucho tiempo era considerado,
con amplia aceptacion de la comunidad médi-
ca, una condicion de irreversibilidad del estado
de conciencia? ;Tienen a su vez consecuencias
sobre la valoracion de los medios disponibles de
apoyo a la vida, en cuanto extraordinarios o des-
proporcionados? ;Hay un principio ético rector
en la toma de decisiones médicas en relacién a
los DOCs en pediatria, a pesar de estas nuevas
definiciones (o indefiniciones) cientificas?

Este debate hecha luz sobre la imperiosa nece-
sidad de hallar nuevas evidencias cientificas que
ayuden a establecer categorias diagndsticas con
cada vez mayor potencialidad prondstica en los
nifios con DOCs de diversas etiologias. En este
sentido, la investigacion cientifica con este objeti-
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vo adquiere una relevancia moral que la convierte
en impostergable.

Sin desmedro de esto ultimo, planteamos como
hipétesis de nuestro trabajo que mas alla de las
categorias diagndsticas consensuadas en el am-
bito médico, el principio ético rector que permite
respetar los derechos de los nifios con DOC es el
principio de proporcionalidad terapéutica.

Desarrollo

El coma es un estado de disminucion del nivel
de conciencia que determina una incapacidad de
dar respuestas a estimulos externos y necesida-
des internas. Se caracteriza por la ausencia de
ciclos de suefo y vigilia. Por otro lado, el suefio
normal es un proceso fisiolégico, siendo el coma
un proceso patolégico pasivo que se traduce en
una suspension de funciones y no en una activi-
dad fisiologica. La imposibilidad de despertar al
paciente en coma es una diferencia con el suefio
(Cambra Lasaosa 2011/Alvarez et al. 2019). Este
estado resulta usualmente de injurias cerebra-
les severas, y evoluciona a la recuperacion, la
muerte o uno de los llamados DOCs. Estos ulti-
mos pueden dividirse en el sindrome de vigilia sin
respuesta/estado vegetativo (SVSR/EV) y en los
estados de minima conciencia (EMC).

Haciendo una revision histérica de la evolucion
de las distintas categorias diagnésticas de los
DOCs, podemos comenzar mencionando que
la primera definicion de EV se remonta a 1972,
cuando Jenett y Plum proponen el uso de este
término (Jennett y Plum 1972). Vinculado con
este punto cabe mencionar que Fisher y Appel-
baum (2010) sefialan que en la practica neurol6-
gica se considera a la conciencia (consciousness)
separada en dos componentes que en inglés se
mencionan como arousal o wakefulness y awa-
reness. Los dos primeros hacen referencia a un
estado de alerta o vigilia y el segundo al estado
subjetivo interno de estar consciente del entorno
o de uno mismo (Reber et al. 2009/Laureys et al.

el término estado vegetativo/sindrome de vigilia sin respuesta crénico, acompanandolo del tiempo de duracién de este esta-

do (Giacino, Katz, Schiff 2018).
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2004). Tradicionalmente el EV ha sido definido en
la practica clinica, considerando que la persona
esta vigil (awake) pero sin consciencia de si o del
medio (awareness) (Fisher & Appelbaum 2010).
En este sentido, en 1994 cinco grandes asocia-
ciones médicas norteamericanas conformaron
un grupo de trabajo denominado Multi-Society
Task Force (MSTF), que elabord un consenso
donde se establecieron los criterios diagnosticos
para el EV. Este fue caracterizado como un es-
tado de completa falta de consciencia (complete
unawareness) en relacién a uno mismo y al entor-
no, acompafado por la presencia de ritmo sue-
fo-vigilia y una preservacién completa o parcial
de las funciones tronco-encefalicas e hipotalami-
cas. Los expertos de la MSTF propusieron ade-
mas el uso del término EV persistente en refe-
rencia a aquellos estados que se prolongan mas
alla de un mes después de una lesidon cerebral
traumatica o no traumatica. Paralelamente, am-
plian la propuesta al uso del término permanente,
en cuanto calificativo prondstico para aquellos
casos en los que la duracién del cuadro clinico se
prolonga mas alla de tres meses en los casos de
etiologia hipéxico-isquémica, metabdlica o con-
génita y mas alla de doce meses en los casos
de etiologia post-traumatica (MSTF 2004a/b). Es-
tos criterios contintian siendo de referencia en la
practica clinica neuroldgica a pesar de que en la
actualidad estén siendo cuestionados, tal como
veremos mas adelante.

Por otra parte, el consenso elaborado por el As-
pen Neurobehavioral Conference Workgroup en
el afo 2002, definié al EMC como aquel en el
cual los pacientes deben demostrar actos mini-
mos pero discernibles, conductas o respuestas
sugestivas de autoconciencia o conciencia del
entorno, bien a través de respuestas comunica-
tivas, emocionales, visuales o motoras. En este
mismo consenso fueron propuestos como crite-
rios de emergencia de este estado la presencia
de comunicacién funcional interactiva verbal o no
verbal, o la capacidad para el uso funcional de
dos objetos diferentes (Giacino et al. 2002). Para
facilitar la tarea de valoracion, Giacino, Kalmar
y Whyte (2004) disenaron y publicaron la Coma
Recovery Scale-Revised que al dia de hoy, y de
acuerdo a las ultimas recomendaciones, es la es-

cala de eleccién para la valoracion de estos pa-
cientes.

En relacién al EV, la European Task Force on
Disorders of Consciousness propone el uso del
término descriptivo Sindrome de Vigilia sin Res-
puesta (Unresponsive Wakefulness Syndrome)
(SVSR) para referirse a esta condicién. El térmi-
no “vigilia” en este caso hace referencia a la pre-
sencia de apertura ocular —espontanea o indu-
cida-que jamas existe en casos de coma; el tér-
mino “sindrome” hace referencia en este caso a
que deben evaluarse una serie de signos clinicos
que conforman un cuadro clinico especifico; y el
término “sin respuesta” hace referencia a la Unica
presencia de respuestas reflejas con ausencia de
las mismas a una orden (Dovgialo et al. 2018).

Laureys, Gastone y Cohadon (2010) consideran
que tomando como referencia definiciones del
Oxford English Dictionary en relacién a las pala-
bras “vegetar” (en tanto vivir una mera vida fisica
desprovista de actividad intelectual e interaccién
social) y “vegetativo” (en tanto cuerpo organico
capaz de crecer y desarrollarse pero desprovisto
de sensaciones y pensamientos), el uso de este
ultimo término como categoria diagnoéstica resulta
peyorativo. En esta misma linea de pensamiento,
en un estudio realizado por Kondziella, Cheung
y Dutta (2019), los autores evaluaron la percep-
cion publica del EV/ SVSR. La mayoria de los
participantes (60%) prefirieron el término SVSR,
por sobre EV. Vale la pena mencionar algunos
de los comentarios de los participantes sobre el
termino EV, sefialados por estos autores en su
articulo: “Suena horrible como si estuvieras vivo
como una planta y no un ser humano”; “sugiere
algo menos que un ser humano, no me gusta-
ria que se llamara de esa manera a alguien que
amo”; “quita toda dignidad y humanidad”; “implica
que la persona no es mas humana”. Por su par-
te, los participantes que prefirieron el término EV
sostuvieron que cuando escuchaban el término,
rapidamente entendian de qué se trataba, no asi
con SVSR, que segun ellos podia dar sensacién
de menor gravedad del cuadro. Los autores se
encargaron de sugerir que al utilizar cualquiera
de los dos términos, el profesional tiene que ser
claro en su significado, explicar su connotacion
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clinica y su prondstico, brindandole a la familia
todas las opciones terapéuticas disponibles.

Cabe senalar entonces a modo de sintesis, que
hasta el ultimo consenso de la Academia Ameri-
cana de Neurologia del afio 2018, hubo un uso
consensuado del término EV, existiendo también
consenso en relacién a distintas subcategorias
del mismo, los ya mencionados EV persistente
y EV permanente. Ademas, sélo este ultimo ve-
nia siendo considerado como indicador de irre-
versibilidad. Esta condicion de irreversibilidad se
vincularia a su vez con la futilidad de todo trata-
miento, implicando esto la obligacion de informar
a la familia y respetar su decision de continuar o
retirar tratamientos de sostén vital®.

Como mencionaramos, se establecié ademas la
existencia de otro tipo de DOC, el EMC, altera-
cion grave del nivel de conciencia en el que no se
cumplen criterios de coma o de EV permanente,
y que se asocia a alguna evidencia minima dis-
cernible de consciencia de si mismo o del medio.
La relevancia de este diagndstico esta dada por
la posibilidad, a diferencia del EV permanente,
de reversibilidad de este estado (Fisher & Appel-
baum 2010).

En otro orden de cosas, el acto médico futil es
aquel cuya aplicaciéon al enfermo esta desacon-
sejado porque es clinicamente ineficaz, no me-
jora el prondstico, los sintomas o las enfermeda-
des intercurrentes, o porque de manera previsible
producird perjuicios personales, familiares, eco-
ndémicos o sociales desproporcionados al benefi-
cio esperado®. En relacién a este mismo punto, li-
mitacion del esfuerzo terapéutico hace referencia
a decisiones que tienen como objetivo no iniciar o
suprimir, si ya han sido instauradas, las actuacio-
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nes de soporte vital en un enfermo (withholding
o withdrawal respectivamente). Ademas, las me-
didas de soporte vital son cualquier intervencién
médica, procedimental o farmacoldgica, realiza-
das en un paciente con el objetivo de retrasar su
proceso de morir, independientemente de que
dicha intervencion se efectue en relacion con la
patologia de base o con el proceso bioldgico cau-
sal, o no. Entre este tipo de medidas se incluyen:
la reanimacién cardiopulmonar, la ventilacién me-
canica, la hemodidlisis, la administracién de he-
moderivados, el uso de antibidticos, y la nutricion
e hidratacién enteral o parenteral. Con respecto a
la nutricion e hidratacién es recurrente el cuestio-
namiento acerca de si deberian ser considerados
tratamientos de soporte vital y por tanto podrian
suprimirse en determinadas situaciones, o por
el contrario, se deberian considerar un cuidado
basico y por consiguiente deberian mantenerse
a pesar de retirar total o parcialmente otras me-
didas terapéuticas. Notese que la limitacion del
esfuerzo terapéutico no se debe confundir con
eutanasia; ésta se refiere a la conducta —accion u
omision- intencionalmente dirigida a terminar con
la vida de una persona, que tiene una enferme-
dad grave e irreversible, por razones compasivas
y en un contexto médico, previa peticion reitera-
da y explicita del paciente (Cambra Lasaossa y
Segura 2010). En relacién a este punto, se debe
aclarar que cuando se retira un tratamiento des-
proporcionado de apoyo a la vida previendo que
a consecuencia de ello se producira la muerte
se debe establecer una distincion en términos
de resultados directamente intencionados, y de
consecuencias previstas pero no intencionadas
(ver mas adelante). Un ejemplo en este sentido
es cuando en cuidados paliativos se usan opioi-
des y otras drogas, que pueden alterar el esta-

Con objeto de aclarar la relacion que se establece entre la irreversibilidad del EV Permanente y la futilidad de los tratamien-
tos, el bioeticista Juan Carlos Tealdi sefiala que: “ EI EV permanente es irreversible porque es futil el tratamiento, y no futil
el tratamiento porque sea irreversible el EV permanente. Eso hace que dado que “hoy” el esfuerzo médico es futil, resulta
irreversible “hoy”, pero mafiana ese esfuerzo, con otros recursos, podra no ser futil, y entonces no sera irreversible. El criterio
de irreversibilidad de las funciones se aplica a la definicién de muerte, pero en el EV permanente se aplica el de futilidad de
los tratamientos médicos actuales, dejando la decisién de qué hacer en la familia. Lo que los nuevos estudios introducen es
incertidumbre diagnéstica y, por tanto, problematizacién ética.” (Tealdi J.C., comunicacién personal a los autores, realizada
el 22/08/2019).

También mencionamos un comentario de Tealdi en relacion a este punto: “Hay varios tipos de futilidad: objetiva (e.g.: un
corazén destrozado por un trauma no podra cumplir nunca sus funciones), estadistica (e.g.: mayor o menor probabilidad de
mejoria del pronodstico), subjetiva (de acuerdo a valores propios de quien juzga). Esto ultimo es lo que guiaba la conducta en
el EV permanente, porque después de un afo sin respuesta se consideraba que el juicio sobre seguir o no seguir tratando
era un juicio de futilidad subjetiva y por tanto no correspondia a los médicos sino a la familia, en nombre del paciente, ejercer
la subjetividad.” (Tealdi J.C., comunicacion personal a los autores, realizada el 22/08/2019).
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do de vigilia del paciente. Aun cuando en algun
caso pueda preverse la ocurrencia de ciertos
efectos adversos (alteracion del estado de con-
ciencia, hipotensién, depresion respiratoria, etc.),
ello no significa que usar este tipo de tratamien-
to sea moralmente reprobable. Esto se relacio-
na también con el principio del doble efecto, el
cual contempla que un mismo acto puede tener
un efecto bueno y uno malo. Las condiciones de
licitud moral de este acto son: Que la accion sea
en si misma buena, o al menos indiferente; que
el efecto malo previsible no sea directamente
buscado, sino solo tolerado; que el efecto bueno
no sea causado inmediata y necesariamente por
el malo; que el bien buscado sea proporcional al
dafio eventual provocado (Serna et al. 2008).

Es necesario mencionar otra situacion de altera-
cion en el estado de conciencia, pero esta vez
médicamente provocada, que se da como con-
secuencia de la sedacion paliativa. En este caso
se trata de un procedimiento médico destinado a
disminuir el estado de conciencia en un pacien-
te con enfermedad avanzada o en fase terminal
cuando no hay otra forma de controlar un sintoma
refractario (Fisher & Appelbaum 2010).

Otro hecho sumamente relevante es el actual
reconocimiento de estados de conciencia encu-
bierta. Este ha sido definido por la presencia de
respuestas evidenciables en estudios de Reso-
nancia Magnética Nuclear Funcional (RMNf ) o
electroencefalograficos, en pacientes cuyo diag-
ndstico hecho al borde de la cama y basado en la
observacién de conductas sugiere coma, estado
vegetativo, o un bajo nivel de estado de minima
consciencia (Edlow & Fins 2018).

En otro orden de cosas, nuevos datos indican
que las perspectivas de recuperacion varian se-
gun la naturaleza de la lesion, su etiologia y su
localizacion anatémica en el cerebro (Fins 2014).

Desde el punto de vista de la practica clinica
neurolégica, debemos sefalar ademas que para
la observacién de la conducta en personas con
DOCs se utilizan escalas. La Escala Revisada
de Recuperacion del Coma (Coma Recovery
Scale-Revised —CRS-R-), ya mencionada pre-
viamente, ha reunido la mayor evidencia de una
adecuada confiabilidad y validez, sin embargo,

esta escala aun no ha sido formalmente evalua-
da en nifnos. La evaluacién de los DOCs es parti-
cularmente desafiante cuanto mas jévenes sean
estos, debido al cambiante repertorio de habilida-
des propias del desarrollo que se van dando a lo
largo del tiempo, lo cual complejiza la aplicacién
de las actuales definiciones y guias de evalua-
cién basadas en la conducta en dicha poblacién.
Los instrumentos de evaluacion que han sido
examinados en nifios con DOCs incluyen a la
Coma Near-Coma Scale, la Western Neurosen-
sory Stimulation Profile, y la Post-Acute Level of
Consciousness Scale; se debe destacar que es-
tas herramientas estan limitadas por los amplios
rangos de edad pediatrica a evaluar (que van de
nifios a adultos jovenes) (Alvarez et al. 2019).

En otro orden de cosas, nétese que asi como se
ha encargado de destacar el riesgo de perder un
derecho dificultosamente ganado como es el de
la muerte digna, Joseph Fins destaca otro riesgo,
que es el de una muerte antes de tiempo. Sefiala
que en relacién a los DOCs, el riesgo de diag-
nosticos incorrectos es alto, y que esta situaciéon
seria inaceptable en otras areas de la medicina.
Una de las posibles explicaciones que encuentra
es que en el contexto de atencion de pacientes
en condiciones agudas, los DOCs llevan un pe-
riodo de tiempo mas prolongado para manifes-
tarse que el necesario en el caso de pacientes
con otro tipo de condicion critica. En un contexto
como este, en el que constructos decisionales
operan en dias y semanas, y no en meses, resul-
ta facil confundir el que un paciente no mejore ra-
pidamente considerando que este hecho puede
ser indicacion de que su mejoria no es para nada
posible. Otro hecho mencionado por el mismo
autor es que puede ocurrir que el personal de sa-
lud no tome en cuenta conductas que represen-
ten evidencia de conciencia y que entienda las
declaraciones sobre comportamiento sugestivo
que presentan los familiares, como un estado de
negacion de la situacién del paciente. Este pro-
blema se ve aumentado por la naturaleza episo-
dica e inconsistente de los comportamientos de
los pacientes en EMC (Fins 2014).

En este mismo sentido y como evidencia de lo
mencionado previamente, Edlow y Fins llaman la
atencién sobre los datos conflictivos, a la vez que
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preocupantes, surgidos de un estudio multicén-
trico llevado adelante en Canada sobre mortali-
dad asociada al retiro de las terapias de sostén
vital en pacientes con injuria cerebral traumatica
severa. En este caso, la mayoria de los pacien-
tes del estudio fueron hombres (77,1 %), con una
edad media de 42,4 afios. Cabe destacar que
ningun paciente sobrevivio al retiro de las tera-
pias de sostén vital. Un dato llamativo fue que
el 50 % de las muertes ocurrieron dentro de los
tres primeros dias de la admisién a la Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI). Entre estas muertes,
la mayoria (64%) se asoci6 con retiro de las tera-
pias de sostén vital, sin embargo esta proporcién
vario de 30,4 % a 92,9 % entre los centros. Los
autores sefialan que la razén mas comun para el
retiro de las terapias de sostén vital fue la poca
probabilidad de supervivencia (de acuerdo con el
equipo médico) (54,4 %), seguido por un pronos-
tico incompatible con los deseos de los pacientes
(segun lo indicado por los parientes mas cerca-
nos) (33,8 %) y un pobre prondstico neuroldgico a
largo plazo (indicado por el equipo médico) (28,5
%). Por otro lado, se menciona en el trabajo que
las diferencias en la mortalidad entre centros pu-
dieron ser debidas en parte a la variacioén en las
percepciones de los médicos sobre el prondstico
a largo plazo y los patrones de practica de éstos
para recomendar retiro de las terapias de sostén
vital. A su vez, la variacién observada en estos
patrones entre centros podria ser explicada, se-
gun los autores, por las diferentes modalidades
de tratamiento, variacion en la determinacion de
los pronédsticos y como, o en qué medida, esta
informacién es provista a las familias por el equi-
po médico. En base a estos datos, los autores
concluyen que se justifica tener precaucion con
respecto al prondstico y el retiro temprano de las
terapias de sostén vital que siguen a una injuria
cerebral traumatica severa antes de que sean
disponibles modelos y tests prondsticos precisos
y clinicamente utiles (Edlow & Fins 2018/Turgeon
et al. 2011).

Tomando en cuenta estos hechos conflictivos
desde una perspectiva bioética, Luis Guillermo
Blanco sefiala que el derecho a una muerte dig-
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na representa la exigencia ética de promover una
“forma de morir, acorde con la dignidad humana”
y el derecho con el que cuenta todo ser humano
para elegir o exigir, para si o para otra persona a
su cargo, una “‘muerte a su tiempo” de acuerdo
a los articulos 5° e) y 6°de la Ley de Derechos
del Paciente y al articulo 59 del Cdodigo Civil y
Comercial de la Republica Argentina. Esto quie-
re decir que se deberan evitar “abreviaciones
tajantes” (eutanasia), asi como “prolongaciones
exageradas e irrazonables” (distanasia) o “cruel-
mente obstinadas” del proceso de morir (se alude
con esto ultimo al llamado “encarnizamiento te-
rapéutico”, también llamado “furor terapéutico” u
“obstinacion terapéutica”) (Blanco 2017).

2. Deliberacion sobre los valores

En primer lugar es importante establecer a par-
tir de qué definiciones de bioética, vida, salud y
neuroética se analizaran las implicancias éticas
de los problemas mencionados. En este sentido,
tomaremos en cuenta aquella definicién de bioé-
tica que la presenta como,

.... unareflexién sobre un conjunto de pre-
ocupaciones e incertidumbres respecto a
la forma en la que las ciencias de la vida,
la medicina y sus intervenciones, la inves-
tigacion biomédica, el desarrollo cientifico
técnico, el cambio medioambiental y los
problemas sociales, repercuten en la vida,
la salud y el bienestar de los seres huma-
nos y otros seres vivos (Vidal 2015:17).

En este caso, cuando se habla de vida se lo hace
desde una perspectiva no solo biolégica sino
también psicolégica y social, es decir un con-
cepto amplio de la misma. En correlacion con
esta mirada, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) hace referencia a través del término salud
a un “‘completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente (a) la ausencia de afecciones o
enfermedades” (OMS 1946:1)*. A su vez, Juan
Carlos Tealdi afirma que los derechos protegidos
en el Pacto Internacional de Derechos Econé-
micos, Sociales y Culturales (1966), incluido el

4  Preambulo de la Constitucién de la Organizacién Mundial de la Salud, adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional,
celebrada en Nueva York del 19 de junio al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61

Estados que entré en vigor el 7 de abril de 1948 (OMS 1946).
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derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental, han sido
denominados derechos al bienestar. Bajo esta
perspectiva entonces, el bienestar es un derecho
y se entiende como sinénimo de calidad de vida
(Tealdi 2008).

El hecho de abordar el bienestar de las perso-
nas en relacién a su estado de consciencia y sus
posibles alteraciones, aporta una especificidad al
problema bioético que lo ubica dentro del relati-
vamente nuevo campo de la neuroética. Esta se
encarga de aquellos problemas éticos generados
por el uso de la neurociencia y sus tecnologias
en la investigacion de la cognicion, la emocion y
las conductas (Buniak et al. 2014); agreguemos
también, cuando se aplican los conocimientos
surgidos de dicha investigacion en el terreno de
la medicina.

En otro orden de cosas, mencionemos que las
conductas médicas en general se ven influidas
por dos imperativos morales que actuan de for-
ma contrapuesta como sus premisas rectoras. El
primero se ha dado en llamar imperativo tecnolé-
gico. Como consecuencia del mismo, todo lo téc-
nicamente disponible deberia ser aplicado para
prolongar la vida, vista ésta desde una dimensién
exclusivamente biolégica. Como contrapartida de
este imperativo, se presenta otro de mas larga
data, el imperativo categorico kantiano. El mismo
fue expresado en palabras del propio Kant en los
siguientes términos:

Yo sostengo lo siguiente: el hombre y en
general todo ser racional existe como un
fin en si mismo, no simplemente como un
medio para ser utilizado discrecionalmen-
te por esta o aquella voluntad, sino que
tanto en las acciones orientadas hacia si
mismo como en las dirigidas hacia otros
seres racionales el hombre ha de ser con-
siderado siempre al mismo tiempo como
un fin (Kant 2005:114).

Kant parte del supuesto de que hay algo, la hu-
manidad, cuya existencia en si misma posee un
valor absoluto y por lo tanto se constituye en un
fin en si mismo. Ese algo es fundamento de un
imperativo categérico o ley practica. Aplicado a
nuestro caso, el fin Ultimo no sera entonces la

tecnologia sino la persona humana. En concor-
dancia con este imperativo, la Declaracion Uni-
versal sobre Bioética y Derechos Humanos sefia-
la en su articulo 3°:

1. Se habran de respetar plenamente la digni-
dad humana, los derechos humanos y las
libertades fundamentales.

2. Los intereses y el bienestar de la persona
deberan tener prioridad con respecto al in-
terés exclusivo de la ciencia o la sociedad
(UNESCO 2005).

Queda de esta manera claramente establecido el
deber moral y legal de priorizar a la persona por
sobre todo otro tipo de interés, incluido el de la
ciencia, la tecnologia o de cualquier otra persona.
Esta norma de derechos humanos debe guiar por
lo tanto la toma de decisiones médicas, inclusive
en relacién al problema que estamos abordando
en este trabajo.

Fins (2014) hace referencia a un hecho histori-
co reciente, a tomarse en cuenta en esta discu-
sion. Retoma el caso de Terri Schiavo, que en
los EEUU reabrid viejas preguntas, entre ellas,
acerca de la legitimidad del EV como categoria
diagndstica y si la nutricién e hidratacion artificial
deberian ser consideradas como terapias para
mantener la vida. Para este autor, quienes se
opusieron a que se le quitara el tubo nasogastri-
co, buscaron generar dudas sobre su diagnéstico
de EV y la posibilidad de que Schiavo estuviera
en EMC. Fins destaca la diferencia que es im-
perioso establecer en este caso entre hechos y
valores cuando se analiza este problema. En este
sentido afirma:

.... Es crucial notar que existen criterios
médicos definitivos sobre qué constituye
un estado vegetativo. No se trata simple-
mente de una eleccidn de valores. No es
lo que un médico individual piensa o es-
pera o quiere. No es lo que las encuestas
de opinidn sugieren que deberia ser (Fins
2014:136)

Cabe preguntarse en este punto, qué impacto éti-
co tienen sobre la toma de decisiones médicas
las actuales incertidumbres conceptuales vincu-
ladas con los DOCs cuando estas surgen, ya no
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exclusivamente de las familias de los pacientes,
sino también de la discusién académica en el
ambito médico; y mas aun cuando las mismas
se dan vinculadas con pacientes en pleno estado
de desarrollo (o neurodesarrollo) y alto nivel de
vulnerabilidad como es el caso de los pacientes
pediatricos.

En la Argentina la Ley 26742 (2012), sobre dere-
chos del paciente, historia clinica y consentimien-
to informado, también llamada “Ley de Muerte
Digna”, expresa:

“Los nifios, nifas y adolescentes tienen
derecho a intervenir en los términos de la
ley 26.061 a los fines de la toma de deci-
sioén sobre terapias o procedimientos mé-
dicos o biolégicos que involucren su vida
o salud®”.

En el marco de esta potestad, el paciente que
presente una enfermedad irreversible, incurable
0 se encuentre en estadio terminal, o haya sufri-
do lesiones que lo coloquen en igual situacién,
informado en forma fehaciente, tiene el derecho
a manifestar su voluntad en cuanto al rechazo de
procedimientos quirurgicos, de reanimacion arti-
ficial o al retiro de medidas de soporte vital cuan-
do sean extraordinarias o desproporcionadas en
relacion a la perspectiva de mejoria, o produzcan
un sufrimiento desmesurado. También podra re-
chazar procedimientos de hidratacion o alimenta-
cion cuando los mismos produzcan como unico
efecto la prolongacion en el tiempo de ese esta-
dio terminal, irreversible o incurable.

Es bueno destacar que lo que propone la ley
claramente no se trata de eutanasia, por lo cual
no deberia hacerse referencia a una forma de la
misma. Helga Kuhse define a la eutanasia como
matar por compasion, es decir, una accion en la
que A ocasiona la muerte a B, por el bien de B.
Sin embargo A puede ocasionar la muerte de B
de dos maneras: A puede matar a B, por ejemplo
administrandole una inyeccion letal; o bien A pue-
de permitir morir a B retirandole o negandole un
tratamiento que le mantiene con vida. Para esta
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autora, el debate de la eutanasia se centra en las
acciones y omisiones intencionadas. Que sea in-
tencionada, quiere decir que la muerte es ocasio-
nada de manera deliberada y consciente en una
situacién en la que el agente podria haber obrado
de otro modo. Una idea plausible es concebir el
matar como iniciar un curso de acontecimientos
que conducen a la muerte, y permitir morir como
no intervenir en un curso de acontecimientos que
ocasionan la muerte. En el primer caso, el pa-
ciente muere en razoén de acontecimientos des-
encadenados por el agente (e.g: dar una inyec-
cion letal); en el segundo caso el paciente muere
porque el agente no interviene en un curso de
acontecimientos que ya esta en marcha y no es
obra del agente (e.g: una enfermedad que su-
pone riesgo de vida) (Kuhse 2007). En el primer
caso, los resultados son directamente intenciona-
dos, en tanto que en el segundo, la muerte es
una consecuencia prevista pero no intencionada.
Este ultimo caso es al que se hace referencia en
la Ley de Muerte Digna.

Tomando en cuenta los hechos detallados en el
apartado anterior, la Academia Americana de
Neurologia, el Congreso Americano de Medicina
de Rehabilitacion y el Instituto Nacional de Dis-
capacidad, Vida Independiente e Investigacién
en Rehabilitacidon de los EEUU han consensuado
recientemente una Guia Practica de Recomenda-
ciones. Entre sus recomendaciones en relaciéon
a los nifios con DOCs consideramos éticamente
relevantes las siguientes:

1. “Evidencia reciente indica que se debe-
ria dejar de usar el término estado ve-
getativo permanente y cambiarlo por el
de estado vegetativo/Sme de vigilia sin
respuesta crénico” (nivel de recomenda-
cion B).

2. “El asesoramiento familiar vinculado con
los nifios deberia reconocer que la his-
toria natural de recuperacién, pronosti-
co, y tratamiento no estan establecidos”
(nivel B)®.

5 Ley 26061: Ley de Proteccion Integral de Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes, de la Republica Argentina.

6  Este consenso se ha elaborado en base al proceso de consenso Delphi modificado. El nivel A se refiere a una recomenda-
cién mas fuerte, poco frecuente, y utiliza el verbo “debe”. El nivel B, es mas frecuente y se asocia al condicional “deberia”.
Es una recomendacion con requisitos menos rigurosos, sin embargo esta todavia asociada con un perfil riesgo-beneficio
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3. “La resonancia estructural, SPECT y la
Escala Revisada de Recuperaciéon del
Coma pueden ayudar a pronosticar en
el caso de los adultos (nivel B); mientras
que en el caso de los nifios ningun test
ha mostrado mejorar la exactitud pro-
noéstica™.

4. Se requiere “.... llevar a cabo evalua-
ciones estandarizadas seriadas para
mejorar la exactitud diagndstica tanto en
adultos como en nifios con desérdenes
de la conciencia prolongados” (nivel B
de recomendacién) (Giacino et al. 2018).

Como sefalaramos previamente, la Ley 26742
hace referencia a la irreversibilidad de la enfer-
medad, ademas de su condicion de incurable
o de estadio terminal. Por lo mencionado has-
ta ahora, la actual evidencia cientifica muestra
la dificultad para establecer esta condicién en
ciertos casos. Mas alla de lo conflictivo de este
punto, estos conceptos estan explicitamente en-
lazados de modo indisociable con la posibilidad
de desproporcionalidad de los tratamientos. En
otras palabras, la obligacién moral se basa en
utilizar solo aquellas medidas terapéuticas que
guarden una relacion de debida proporcion entre
los medios empleados y el resultado previsible.
Las intervenciones en las que esta relacién de
proporcion no se cumple deberian ser considera-
das como desproporcionadas, por lo cual no son
moralmente obligatorias. Para realizar un juicio
de proporcionalidad se debe tener en cuenta: la
utilidad o inutilidad de la medida; las alternativas
de accion, con sus respectivos riesgos y benefi-
cios; el prondstico con y sin la implementacion de
la medida; los costos (en sentido amplio): cargas
fisicas, psicoldgicas, morales, sociales, econémi-
cas (Serna et al. 2008).

Kuhse (2007) sostiene que un mismo tratamien-
to puede ser proporcionado o desproporcionado,

dependiendo del estado médico del paciente y
de la calidad y cantidad de vida que puede ganar
con su utilizacién. Por ejemplo una dosis de an-
tibiético o una sesion de fisioterapia pueden ser
considerados en ocasiones tratamientos extraor-
dinarios y no obligatorios. Vale la pena recordar
en relacion a este punto que la Ley 26742 senala
que los tratamientos seran extraordinarios “en
relacion a la perspectiva de mejoria, o (cuando)
produzcan un sufrimiento desmesurado”.

Es importante sefalar que la ley considera tam-
bién la naturaleza desproporcionada que pueden
adoptar la hidratacién y/o la alimentacion, cuando
se convierten en terapias exclusivas para prolon-
gar la vida.

En relacion al calculo de la proporcionalidad de-
bemos mencionar entonces qué entendemos por
sufrimiento. Lucilda Selli (2008) sefala al respec-
to que si bien la tecnociencia dispone de los ins-
trumentos para combatir el dolor organico-fisiold-
gico, el sufrimiento es una realidad mas compleja
que puede, aunque no necesariamente, involu-
crar la presencia de dolor. El sufrimiento es una
cuestién personal. Esta ligado a los valores de la
persona y es mas global que el dolor. En relacién
a este tema, Fins (2014) se encarga de destacar
la relevancia de detectar niveles de conciencia en
los pacientes como parte de sus cuidados palia-
tivos (neuropaliativos, en sus términos). La pre-
sencia de conciencia determinara el “potencial
de sufrimiento y angustia y dara forma a juicios
sobre proporcionalidad de la atencion en curso”
(Fins 2014:145). Este autor menciona que inves-
tigaciones recientes han mostrado que pacientes
que se encuentran en EMC han mostrado la acti-
vacioén de circuitos integrados de lenguaje, cuan-
do se les pasaban grabaciones de miembros de
sus familias leyendo una narrativa. Sin embargo,
cuando las grabaciones fueron revertidas, pro-
duciendo una charla incoherente con el mismo
espectro de frecuencia, la activacién no fue mas

favorable. El nivel C, corresponde al “puede”, y es el nivel mas bajo permitido por la AAN con el objetivo de ayudar en la
practica clinica permitiendo acomodar los mas altos grados de variacién practica (Giacino et al. 2018).

7 Laresonancia magnética es actualmente la técnica de imagen mas utilizada en neurociencias, especialmente en lo referente
a estudios estructurales (morfoldgicos). El término SPECT (single photon emission computed tomography) se utiliza para
referirse a la obtencion de imagenes mediante tomografia computarizada por emision de fotdn Unico. Se basa en la obtencion
de imagenes al registrar la distribucién de un radiotrazador. Este estd compuesto por una sustancia de interés fisiolégico
que, por sus caracteristicas, se localiza de una manera conocida en un érgano diana y por un elemento radioactivo emisor

de fotones gamma unido a ella (Maestu et al. 2008).
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alla del area sensorial primaria. Si bien estos
hallazgos no indican necesariamente procesos
cerebrales vinculados con la conciencia, si nos
podrian estar diciendo que estos pacientes son
“potencialmente capaces de procesar lenguaje,
aun si es a nivel desconocido...” (Fins 2014:145).
Agrega este autor:

Ademas sugiere que los pacientes en
estado de minima conciencia pueden
albergar suficiente capacidad cognitiva
residual como para poseer algun tipo de
comprensién de su dificil situacion, de su
incapacidad y del aislamiento que otros
les imponen sin reconocer su habilidad
potencial de comprender. Si estuviera pre-
sente, este tipo de segregacién podria ser
vivida como uno de los tipos mas horri-
bles de sufrimiento: miedos acerca de una
condicion desconocida combinada con la
indiferencia no intencional e ignorante por
parte de otros que no se dan cuenta del
potencial de angustia del paciente (Fins
2014:146).

Si bien hablamos de nifios con DOCs, el valor del
respeto de la autonomia debe ser tenido en cuen-
ta. La legislacién argentina no contempla la posi-
bilidad de directivas anticipadas dadas por nifios,
sin embargo, se incurriria en cierta contradiccién
si tomamos en consideracion que en nuestro me-
dio se acepta, y a su vez ha sido consagrado por
la ley, el concepto de autonomia progresiva de
los mismos. Simultdneamente, en relacién con
este tipo de autonomia, es necesario tomar en
cuenta casos como el de la sedacion paliativa, la
cual podria ser solicitada por un nifio.

Maria Isabel Benavente (2017) sostiene que la
autonomia progresiva implica la asuncién por
los nifios, nifas y adolescentes de diversas fun-
ciones decisorias segun su grado de desarrollo
y madurez. En concordancia con esta idea y en
cumplimiento de las directivas de la Convencién
sobre los Derechos del Nifio, el Codigo Civil y Co-
mercial de la Republica Argentina (CCyC), sigue
los lineamientos de la ley 26.061, de Proteccién
Integral de Nifios/as y Adolescentes al considerar
el derecho del nifio y del adolescente a expresar
su opinion y a ser escuchados en todos los asun-
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tos que los afecten y, por el otro, a decidir el modo
en que habran de ejercer esos derechos. En el
articulo 26 sobre Ejercicio de los derechos por la
persona menor de edad de dicho Cdédigo (2014)
se expresa que:

La persona menor de edad ejerce sus
derechos a través de sus representantes
legales. No obstante, la que cuenta con
edad y grado de madurez suficiente pue-
de ejercer por si los actos que le son per-
mitidos por el ordenamiento juridico....

Se presume que el adolescente entre tre-
ce y dieciséis anos tiene aptitud para deci-
dir por si respecto de aquellos tratamien-
tos que no resultan invasivos, ni compro-
meten su estado de salud o provocan un
riesgo grave en su vida o integridad fisica.
Si se trata de tratamientos invasivos que
comprometen su estado de salud o esta
en riesgo la integridad o la vida, el ado-
lescente debe prestar su consentimiento
con la asistencia de sus progenitores; el
conflicto entre ambos se resuelve tenien-
do en cuenta su interés superior, sobre
la base de la opinion médica respecto a
las consecuencias de la realizacién o no
del acto médico. A partir de los dieciséis
afos el adolescente es considerado como
un adulto para las decisiones atinentes al
cuidado de su propio cuerpo.

Tomemos en cuenta aqui que el interés superior
del nifio es considerado por el articulo 3° de la
Ley 26061, de Proteccién Integral de los Dere-
chos de Nifas, Nifios y Adolescentes como la “...
maxima satisfaccion, integral y simultanea de los
derechos y garantias reconocidos en esta ley”.

De todo esto se desprende que no se requiere
de capacidad juridica para tomar este tipo de de-
cisiones, sino de aptitud o competencia. Afirma
Benavente que el elemento clave en cada uno de
los supuestos es la competencia del nifio, cate-
goria que es mucho mas amplia que la capacidad
de hecho, pues apunta a investigar la existencia
de discernimiento. Un menor que puede com-
prender su enfermedad, las distintas alternativas
terapéuticas y advertir lo mas conveniente para
él, es competente.
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A pesar de todo esto, la Ley sobre Derechos del
Paciente, Historia Clinica y Consentimiento Infor-
mado, Ley 26742 (2012) antes mencionada, se-
fala en su Articulo 11 en relacién a las Directivas
anticipadas que:

Toda persona capaz mayor de edad pue-
de disponer directivas anticipadas sobre
su salud, pudiendo consentir o rechazar
determinados tratamientos médicos, pre-
ventivos o paliativos, y decisiones relati-
vas a su salud.

Las directivas deberan ser aceptadas por
el médico a cargo, salvo las que impliquen
desarrollar practicas eutanasicas, las que
se tendran como inexistentes.

Como podemos ver, considerando el principio
de autonomia progresiva, queda planteada una
situacion conflictiva desde el punto de vista ético
y legal en el caso de los nifios, nifias y adoles-
centes de 16 anos en relacion a su capacidad de
dar directivas anticipadas, ya que segun el CC
y C estos son considerados como adultos para
las decisiones atinentes al cuidado de su propio
cuerpo, sin embargo, la Ley 26742 solo habilita
a “toda persona capaz mayor de edad” para dis-
poner estas directivas®. Es mas, cabe también
preguntarnos como se podria compatibilizar la
ley con el principio de autonomia progresiva en
el caso de nifios, nifias y adolescentes a partir de
los 13 afios cuando los mismos demuestran ap-
titud o competencia para advertir lo mas conve-
niente en relacion a su salud y desean dar algun
tipo de directiva anticipada.

La muerte ha experimentado un proceso de re-
gulacién técnica, mediado por la medicina. Esto
ha convertido a un evento inevitable en la vida
de las personas, en un hecho digno o indigno
dependiente de la forma en la cual se dé, como
consecuencia de esta mediacion técnica. Se ha
sefialado que vivir con dignidad significa poder
disponer y disfrutar de condiciones minimas para
conservar la autoestima como persona y ser res-

petado por los demas como tal (i.e., conservar
la propia identidad, mantener autonomia en las
decisiones, disponer de una situacion higiénica y
social aceptables, disfrutar de las relaciones per-
sonales importantes para uno mismo) (Martino
Alba et al. 2010). Referirse s6lo a la muerte digna
supone un reduccionismo injustificado del proce-
so de morir, al perder de vista a la vida digna, dis-
minuyendo asi la posibilidad de humanizar dicho
proceso. En esta misma linea de pensamiento,
deberiamos considerar como erréneo pensar que
la muerte es un episodio aislado del contexto de
una vida interferida por una enfermedad poten-
cialmente incurable (o con un prondstico incier-
to), porque antes de la muerte hay una etapa en
la vida de la persona que debe ser considerada.
Esta etapa podra estar signada ademas por pe-
riodos de desorden de la conciencia que reque-
riran de una resignificacion de la vida por parte
de los mismos pacientes, familiares y médicos.
Redimensionando entonces estos eventos, po-
driamos decir que se trataria no tanto de morir
con dignidad sino de vivir con dignidad hasta que
se produzca la muerte.

Como senalaramos en un articulo previo, la mi-
tologia griega nos ensefia que Prometeo intentd
compensar el poder de los dioses a través del
fuego que entregd a los seres humanos; hoy po-
driamos decir que las nuevas tecnologias (en re-
presentacion de ese antiguo fuego de Prometeo)
pueden actuar como compensadoras del poder
de la naturaleza y de ciertos efectos que dicho
poder tiene sobre el ser humano. No obstante
esto, si bien la tecnologia ha significado en mu-
chos casos un cambio sustancialmente benefi-
cioso para la humanidad, hay ciertos problemas
del ser humano que aun no han encontrado reso-
lucion definitiva a través de la misma. Un ejemplo
contundente en tal sentido es el que se pone de
manifiesto en la cualidad finita de nuestras vidas
(Gorga 2011). En tal sentido, y anticipandose al
debate contemporaneo sobre la muerte digna,
Esquilo planteara explicitamente a través de Pro-
meteo, la duda acerca de seguir viviendo frente
al castigo eterno al que lo sometieran los dioses
por su afrenta, cuando la vida planteada en estos

8 EICCy C (2014) en su articulo 25 sefiala que: “Menor de edad es la persona que no ha cumplido 18 afios”.



Rev. Redbioética/lUNESCO, Ao 10, 2 (20):19 - 33 julio - diciembre 2019

términos implica sufrir en forma irremediable a lo
largo del tiempo (Esquilo 1986).

A pesar de estas consideraciones, no deberia
opacarse el potencial impacto beneficioso que
podrian y deberian tener la ciencia y la tecnolo-
gia sobre nuestra calidad de vida y nuestra po-
sibilidad de mejor morir. En relacién a estos dos
ultimos elementos, Fins (2014) hace referencia a
la capacidad de escucha de los médicos, cuando
los familiares advierten sobre conductas compa-
tibles con estados de conciencia en pacientes
aparentemente en estado vegetativo o en coma:

Es importante apreciar que las familias
pasan mas tiempo en la cabecera (de la
cama del paciente). Los clinicos deben
tratar de confirmar cientificamente sus
observaciones cuando estas son preci-
sas, y refutarlas humanamente cuando no
son confiables. De cualquier manera, es
crucial respetar lo que la familia cree que
ha visto y reconocer el valor potencial de
sus observaciones... (Fins 2014:144).

Siguiendo con el andlisis de las consecuencias
del uso de ciertas tecnologias, si se llegara a
consensuar la recomendacién de recurrir a es-
tudios de neuroimagenes para complementar el
diagnostico de conciencia encubierta, esto plan-
tearia un serio problema de justicia y equidad en
relacion a la accesibilidad a los servicios de salud
y sus tecnologias. ;Qué pasaria en los casos de
personas con DOC, en paises con sistemas de
salud inequitativos, si se llegara a consensuar
en el ambito médico la necesidad de estas tec-
nologias de neuroimagenes para confirmar los
diagnodsticos? Esto haria necesarias normativas
claras, con fuerte participacion del Estado para
garantizar el reconocimiento igualitario de dere-
chos.

Frente a la relativa incertidumbre actual, producto
de la dificultad para definir estados de irreversi-
bilidad en los DOCs, el principio de proporcio-
nalidad terapéutica se convierte en el punto de
referencia obligado en la toma de decisiones mé-
dicas. El imperativo tecnoldgico se manifestara
justamente a través de la desproporcionalidad
terapéutica, socavando la dignidad de la persona
al reducir a esta ultima a un mero medio que se
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pone al servicio de la tecnologia médica, en lugar
de un fin al servicio del cual esta tecnologia se
deberia brindar.

Cabe preguntarse ademas, cémo garantizar a la
vez el derecho a ser cuidado y el de morir digna-
mente. Quedaria planteado en estos términos un
conflicto de valores. La forma de contrarrestarlo
seria haciendo todo lo posible por minimizar las
cargas fisicas y biopsicosociales que padecen los
pacientes y sus respectivas familias. A su vez, la
presencia de conciencia determinara el potencial
de sufrimiento y angustia y dara forma a juicios
sobre proporcionalidad de la atencién en curso.
En palabras de Fins:

... Debemos apreciar que aunque el de-
recho a morir se originé en el estado
vegetativo, esto no termina alli. Que nos
comprometamos a un diagnoéstico me-
jorado de los pacientes con desordenes
de conciencia severos no representa una
erosién del duramente ganado derecho a
morir...(Fins 2014:144).

La potencial existencia de estados de conciencia
no detectables a través de manifestaciones con-
ductuales abre la posibilidad de nuevas formas
de sufrimiento en los pacientes hasta el momento
no suficientemente dimensionadas ni valoradas
en su necesidad de abordajes terapéuticos y de
cuidados paliativos especificos, que obligatoria-
mente deberan ser tomados en cuenta por los
actuales protocolos de intervencion médica. El
juicio de proporcionalidad terapéutica también
debera basarse en parte en esta posibilidad.

Selli (2008) sostiene que en el sufrimiento es don-
de el ser humano prueba para si mismo su capa-
cidad de atribuir un sentido a la realidad que vive.
Fins (2014) por su lado propone embarcarnos en
una verdadera cultura de los cuidados. Unien-
do ambas ideas, podriamos decir que los DOCs
plantean nuevos desafios vinculados con nuevas
formas de cuidado que apunten a dar sentido a
realidades no conocidas con anterioridad por pa-
cientes, familias e inclusive profesionales de la
salud; mas aun cuando se trata de nifios en pleno
proceso de desarrollo. Sin menoscabo de estos
cuidados, sigue siendo imperativo preservar el
derecho a una muerte digna de la persona cuan-
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do la irreversibilidad se encuentra médicamente
bien definida y los tratamientos so6lo redundan
en una prolongacién de la agonia del paciente;
o0 cuando existe incertidumbre en relacién a la
irreversibilidad del estado pero las intervenciones
médicas adquieren desproporcion en relacion a
la posibilidad o probabilidad de beneficio terapéu-
tico, esperanza de curacion, alivio del sufrimiento
0 mejora de la calidad de vida.
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