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Joseph J. Fins ha par-
ticipado en la investi-
gacién publicada en
el NEJM que conclu-
ye que uno de cada
cuatro pacientes en
coma tiene algin tipo
de consdiencia, un
dato que “obliga a tra-
bajar en el reconoci-
miento de derechos a
estas personas”

TEXTO SOLEDAD VALLE
FOTO SERGIO ENRIQUEZ

ERRY WALLIS. ;LE SUENA EL NOM-
bre? The New York Times le
dedic6 una portada a su
historia y un obituario a su
muerte. Joseph J. Fins, di-
rector del departamento de
Etica Médica NYH-Pres-
byterian Weill Cornell Me-
dical Center, estuvo muy
cerca de Wallis y de su fa-
milia desde que el joven
despert6 después de pasar
diecinueve afios en coma.

Fins relata ese momento:
“Una enfermera de la resi-
dencia le pregunt6 a Wallis
que quién era la persona
que venia hacia él. Una pre-
gunta que no esperaba res-
puesta. Pero la tuvo. Wallis
respondi6: mama. Fue su
primera palabra después
de casi dos décadas. Habia
caido en estado vegetativo
tras un accidente de coche
que le dejo tetrapléjico con
19 afios y sumido en un es-
tado de minima conscien-
cia, aunque en la atencién
que recibia nadie se planteo
que pudiera tener conexion
con su entorno, ni entender
lo que le decian”.

El testimonio de Wallis
conmociond a Estados Uni-
dos en 2003 y determind el

interés del catedratico de
Etica Médica de Nueva York
por el estudio de los esta-
dos de semiconsciencia de
las personas en coma.

¢Cuantos Terry Wallis
puede haber en el mundo?
“Al menos un cuarto de las
personas que estan en
coma tiene una minima co-
nexion con su entorno, lo
que se llama en un estado
de minima consciencia”.
Fins responde con los resul-
tados de una investigacién
en la que ha participado,
junto a un grupo interna-
cional de cientificos, y que
ha sido publicada este ve-
rano en The New England
Journal of Medicine
(NEJM).

En el trabajo han interve-
nido 241 enfermos en coma
(estado vegetativo), de seis
centros de varios paises. A
los participantes se les pe-
dia que se imaginaran rea-
lizando actividades como
jugar al tenis. Un 25% de los
casos observados registra-
ron actividad neurolégica
en las mismas &reas del ce-
rebro que registran las per-
sona sanas cuando juega al
tenis. La medicion de estas
reacciones se realiz6 me-
diante resonancia magnéti-
ca funcional (RMf) y elec-
troencefalograma (EEG).

Joseph J. Fins ha estado
de visita a Espaiia, pais que
adora. Ha sido ponente en
el XIX Curso de Verano de
Bioética, que dirige el médi-
co y bioeticista Rogelio Alti-
sent en Zaragoza y al que
este periddico fue invitado,
a principios de septiembre.
En este contexto, Fins ha
hablado sobre la investiga-
cién publicada en el NEJM.

PREGUNTA: Tras estos resul-
tados, ;cree que hay que
cambiar algo en cuanto a
los derechos de las perso-
nas en coma?

RESPUESTA: Si, este es un
grupo de pacientes que es-
tén al margen de la ley. Con
los avances de la Ciencia
debemos asegurar que los
derechos de este grupo de
personas se respetan. Por-
que, mientras a nivel cienti-
fico y médico se esta avan-
zando en reconocer el esta-
do de las personas con pér-
dida de consciencia, en el
ambito del Derecho hay un
cierto inmovilismo y tam-
bién debemos avanzar, por-
que estamos en deuda con
ellos. Llevamos muchos
afios negando su situacién
de consciencia y, no solo
eso, en muchas regulacio-
nes se reconoce el derecho a
recibir ayuda para morir en
pacientes en coma, en los
que vemos que puede haber
respuesta.

Estamos en
deuda con este
colectivo de
pacientes, a los
que debemos
reconocer unos
derechos
fundamentales”

Los resultados
del trabajo
sobre los
pacientes en
coma han
hecho aflorar un
problema de
salud publica”

Deberiamos
buscar si hay
consciencia
activa en los
pacientes
diagnosticados
en estado de
coma o vegetal”
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P. ;Cuantas personas en si-
tuacién de coma hay en Es-
tados Unidos?

R. Pues ese es un problema,
porque no hay datos recien-
tes sobre esta cuestion. No
esta contabilizado el name-
ro de pacientes en estado de
coma o semi consciencia.
Nosotros, desde el grupo de
investigacion, hemos pedi-
do al Gobierno americano
que nos deje hacer un estu-
dio para poner una cifra a
este fendmeno en todo el
pais, porque es el primer
paso para actuar. Como de-
cimos en Estados Unidos: if
you don't count, you don't
count. La falta de una cifra
certera es un sintoma mas
de que se niega el proble-
ma. Se quiere mirar hacia
otro lado.

P. Sin embargo, la investiga-
ci6n es tozuda.

R. Claro y, ademas, no es la
primera en este sentido.
Otros trabajos publicados
antes habian medido ya la
actividad neurologica de
estos pacientes, pero los
calculos de esas investiga-
ciones situaban en torno al
15% 6 20% los estados de
semiconsciencia que po-
drian estar detras de los
diagnoésticos de coma. Es
decir, se calculaba una cifra
menor. Sin embargo, el dato
del 25%, que, ademas, puede
ser incluso superior, ha
convertido la situacién de
estas personas en un pro-
blema de salud publica.Ya
no es posible ignorarlo. Hay
que actuar.

P. ;Por qué sefiala que ese
porcentaje, el 25%, puede
ser mayor?

R. Porque para alcanzar ese
porcentaje, el paciente en el
estudio tenia que imaginar
que estaba jugando al tenis.
La actividad neurolégica
mostrd que se habia produ-
cido una respuesta en ese
porcentaje. Sin embargo, el
esfuerzo de imaginarse a
una mismo jugando al tenis
es mayor que el que requie-
re mover el brazo para ha-
cer el gesto de dar un golpe
de raqueta. De ahi, que la
investigacién apunten a
que “al menos” un 25% de
pacientes estarian en un es-
tado de consciencia.

P. ;Si actuaramos en conse-
cuencia con estos datos qué
deberiamos hacer?

R. Deberiamos buscar si hay
consciencia activa en todos
los paciente con diagnoéstico
de coma, poniendo para ello
los medios humanos y tec-
nologicos necesarios. Aun-
que todavia existen proble-
mas sobre la metodologia a
emplear en estas valoracio-
nes, por falta de un acuerdo
cientifico en algunos puntos.
Sin embargo, eso no es un

obstaculo para garantizar el
acceso al diagnostico mas
avanzado sobre la actividad
cerebral en estos estado de
pérdida de consciencia.

P.Y tras este reconocimien-
to, ;qué alternativas pueden
tener estos pacientes?

R. Entonces, tendriamos
que permitir a estas perso-
nas que se beneficiaran de
los avances en el campo de
la estimulacién cerebral
profunda, con métodos que
les puedan ayudar a comu-
nicarse. Hay que saber que,
en distintas medidas, son
personas conscientes de lo
que ocurre a su alrededor,
sin poder comunicarse. Es-
tan privadas de una condi-
cién humana tan esencial
como es la de poder dialo-
gar con su entorno. Ade-
mas, una vez conocida esta
situacion, la atencién asis-
tencial debe partir del he-
cho de que pueden escu-
char o entender lo que ocu-
rre a su alrededor. Asi que
no podemos hablar de ellos,
frente a ellos como si nada,
adelantando diagndsticos
que pueden afectarles de
manera negativa, sin que
puedan reaccionar. Estan
secuestrados en sus men-
tes, en sus cabezas, y creo
que hay que ofrecerles la
posibilidad de salir.

P. Usted, también est4 tra-
bajando en el reconoci-
miento de los derechos a
este colectivo.

R. Llevo dos afios dando cla-
se en la Escuela de Derecho
de la Universidad de Yale e
investigando la manera de
empujar la regulacion que
beneficie a estos enfermos.
Estamos en deuda con ellos
y el legislador no puede
quedarse parado, como si
nada. Hay que impulsar
una legislacién que acom-
paiie a los descubrimientos
que van apareciendo en
este campo. El Derecho
debe acompafiar al avance
cientifico.

P. ;Reconoce algun resulta-
do en el impulso de esta re-
gulacion especifica?

R. Mi grupo de trabajo ha
presentado una propuesta
normativa en Estados Uni-
dos para dotar de derechos
a este colectivo, pero, por
ahora, no hemos tenido res-
puesta.

P. ;Ha encontrado algun
pais de referencia en esta
legislacion?

R. No, existe el mismo pro-
blema en todo el mundo.
Pero los paises que tienen
sistemas de salud univer-
sales como Espafia estan
mejor que en el resto, como
Estados Unidos, por egjem-
plo. Aunque en los dos con-
tinentes existe un amplio
margen de mejora.
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EL ESTA-
DO VEGE-
TATIVO
EN
CIFRAS

Los numeros que
publica la Sociedad
Espanola de Neurorreha-
bilitacion, en su informe
‘Neurrehabilitacion en
pacientes en estados
alterados de la conscien-
cia’, de 2023, senalan
que la incidencia de los
estados vegetativo es de
“5 a 25 pacientes por
millén de habitantes
(PMH), a nivel global”, en
los primeros seis meses
de producirse el
accidente. La cifra
resulta de los estudios
publicados sobre este
colectivo en Estados
Unidos, Japén y algunos
paises europeos, entre
los que no esta Espana,
donde no hay datos.

Las investigaciones
mas recientes en paises
europeos llevadas a
cabo en Holanda sitian
la prevalencia de
pacientes en estado de
coma en 2 casos PMH.
Y en Francia otro trabajo
apunté a 14 casos de
enfermos en estado
vegetativo PMH.

Por otro lado, €l
informe de la sociedad
cientifica diferencia la
prevalencia de los
estados de minima
consciencia, cuya tasa
en Estados Unidos
estaria en torno a 48-96
casos PMH y, en Austria,
en 15 por millén de
habitantes.

“Los pacientes en
coma en Espafia y sus
familias estan abandona-
dos. No tienen acceso a
una valoracion clinica
especializada ni a un
diagnoéstico que mida su
grado de consciencia y
no es por falta de
medios tecnoldgicos,
sino de profesionales
que sepan interpretar las
resonancias magnéticas
0 las pruebas neurofisio-
l6gicas”, asegura
Enrique Noé, neurélogo
de la Sociedad Espariola
de Neurologia (SEN) y
director de investigacion
de IRENEA (Instituto de
Investigacion Neuroldgi-
ca). Y calcula entre 10 y
50 los pacientes PMH,
que estan en coma en
Espana.




