Atencion Paliativa en
Dano Cerebral
Severo Cronico

(Estados de Alteracion de la conciencia)

T

- Carmen Gémez del Valle |
#& s« Area de Cuidados Paliativos - HSID
£ 12 de Abril, 2022

s ST, — Rk
~ ST o R T e AT L.



éDe qué hablamos?




Conciencia

Dos dimensiones:

e Estar consciente (Arousal):

* Nivel de conciencia, de alerta.
* Formacion reticular del Troncoencéfalo-Talamo.

* Ser consciente (Awareness):

* Contenido de la conciencia: ser capaz de percibirse a
uno mismo y al entorno.

e Cortex cerebral y conexiones subcorticales.

Vanhaudenhuyse et al. 2011



Estados de alteracion de la conciencia

Situacion que comporta una alteracion de la conciencia,

en una o ambas dimensiones
(nivel de alerta y capacidad de percepcion de uno mismo y el entorno),

persistente en el tiempo,

como resultado de una alteracion cerebral funcional o estructural.
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Causas

* Traumatica:
 Traumatismo craneoencefalico severo

* No traumatica:

Ictus isquémico

Ictus hemorrdgico /HSA
Encefalopatia anoxica post PCR
Meningitis/Encefalitis

Tumor cerebral
Enfermedades neurodegenerativas
Enfermedades neurometabdlicas




Cuadros de instauracion aguda:
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Coma:

Afectacion del nivel y del contenido de la conciencia

e Ausencia de apertura ocular espontanea.

* Ausencia de ciclo sueno-vigilia.

 Ausencia de conciencia del entorno.

Estado transitorio (<4s) hacia muerte cerebral/fallecimiento, o hacia otros estados.
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(Royal College of Physicians, 2003).

Sindrome de Vigilia sin
Respuesta (SVSR):

COMUNICACION
USO FUNCIONAL
DETERIORO
. o N COMPORTAMIENTO COGNITIVO
Nivel de conciencia conservado: iNTENcionNADO @ GRAVE
) ESTADO DE
e Apertura ocular espontanea. __MiNIMA
. . ~ - APERTURA SINDROME D “ONSCIENCIA
* Presencia de ciclos sueno-vigilia. OCULAR VICILIA SIN
RESPUESTA
LI 4 L] L] L] COMA
Afectacion del contenido de la conciencia:
* Ausencia de conciencia del entorno.
* Ausencia de respuestas a la orden.
| ——d

Funciones autondmicas preservadas.
Presencia de respuestas reflejas.

AROUSAL
AWARENESS

Antiguo “Estado Vegetativo”, en desuso



Aspen Neurobehavioral Conference Workgroup (Giacino et al. 2002)
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Evidencia limitada de conciencia, mostrada en alguno de estos RESPUESTA
comportamientos: COMA
* Fijacion o seguimiento visual reproducible.
* Respuesta gestual o verbal de si/no (indep. exactitud)
* Realizacion de érdenes simples.
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* Respuestas motoras o emocionales.
* Verbalizacidn inteligible.
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Diagndstico: Punto clave 40% errores

diagnadsticos

Examen clinico!!

Coma Recovery Scale — Revised (CRS-R): De eleccion para la valoracion de estos
pacientes. ),

23 items divididos en 6 subescalas: [ e e
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Prondstico.

Mejor prondstico rehabilitador en:

e Causa Traumatica (Dano axonal difuso).

* Edad joven.

* Mejoria precoz.

* Ausencia de complicaciones tempranas (epilepsia, hipoTA, fiebre, ...).
e Respuesta pupilar bilateral.

* Estado de minima conciencia vs Sme Vigilia Sin Respuesta.

* SVSR: Minima probabilidad de recuperacién de conciencia tras >12 meses (causa
traumatica) o >6 meses (causa no traumatica). No hay certeza absoluta (existen casos
excepcionales).

No se han establecido limites temporales de irreversibilidad, “prondstico incierto”.




¢Qué necesidades tienen estos pacientes?




Dependencia funcional completa Cuidados Basicos

Medidas de soporte:
* Traqueostomia
* Gastrostomia
* Sonda vesical
Valvulas de derivacion ventriculo-peritoneal

()

Cuidados Complejos

Multiples complicaciones Manejo médico y toma de decisiones

Multiples sintomas Buen control de sintomas
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Complicaciones mas frecuentes:

* Infecciones (respiratorias, urinarias)
* Ulceras de decubito
e Estenosis traqueal

 Disfagia, broncoaspiraciones Determinan la
* Gastroparesia/enlentecimiento intestinal

. supervivencia
* Trombosis venosa profunda
* Fracturas 6seas espontaneas por osteroporosis
e Crisis epilépticas. 30% Fallecen en el Primer ano.

* Disfunciones hormonales (SIADH, diabetes
insipida...)

e Sindrome disautondmico.

Luego, descenso progresivo de la
mortalidad.



Sintomas mas frecuentes:

* Dolor

* Espasticidad y rigidez

* Mal manejo de secreciones respiratorias
* Estrenimiento

* VOmitos / Sme. diarreico por intolerancia a nutricidon enteral

* Fiebre de origen central




¢Qué necesidades tienen sus familiares?




* Informacion (calida, honesta).

* Acompanamiento emocional.

* Toma de decisiones compartida.

* Asesoramiento cuestiones sociales y legales.




éLos pacientes con

Estados de Alteracion de la Conciencia son
candidatos a una Atencion Paliativa?




Gran diferencia respecto a otro tipo de pacientes con necesidad
de atencion paliativa (céncer, insuficiencias de érgano, degenerativas):

Potencial larga supervivencia (incluso décadas).

* Menor certeza de diagndstico y prondstico recuperacional = mayor
incertidumbre en la toma de decisiones, expectativas en familiares.

* Secuela neurologica establecida, no progresion.

Cambio brusco

e Paciente no competente (dificultad PDA)




Pero...

* Pacientes con muy pobre “calidad de vida”
* Muchos sintomas

Atencion

* Muchas complicaciones o
* Gran necesidad de cuidados Paliativa

* Impacto emocional en entorno familiar Integral

PREGUNTA
SORPRESA

* Dilemas éticos

¢Se sorprenderia si esta persona
muriese a lo largo del afio
siguiente?

MALALTIA * Durant la fase aguda i subaguda (< 3 mesos post-AVC): estat vegetatiu persistent o
NEUROLOGICA de minima consciéncia > 3 dies

VASCULAR = Durant la fase cronica (> 3 mesos post-AVC): complicacions médiques repetides o
(ICTUS) demencia amb criteris de gravetat post-AVC

NECPAL 4.0 PRONOSTICO (2021)



¢Los pacientes en

Estado de Alteracion de la Conciencia son
candidatos a una Atencion Paliativa?

¢Especifica?
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CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ENFERMO EN COMA

Jacinto Batiz Cantera

Minima literatura acerca de L ORIETIy
las necesidades de atencion Wi

e . i L‘anrmOS sl S u
paliativa en estos pacientes. iy g s oy




Cond|C|ones cllnlcas |neX|stentes hasta los anos 70,

debido a los avances médicos y tecnologlcos




DAVID PHILIPPON, HERMANO DE VINCENT LAMBERT

“Lo que quieren es dejarle morir de hambre y de

sed”

Pulso judicial y debate social por el posible cese del tratamiento de un hombre en

estado vegetativo

battle

Oanhis Day: Terri Schiavo dies after 7-year

On March 31, 2 S r-old Florida woman in a persistent
vegetative state since 1990, died 14 days after removal of her feeding tube
amid a legal struggle over her fate that reached the White House Supren

L reached the White House and Supreme
Court

SENTENCIA DEL TRIBUNAL DE APELACION
Ital_la decide interrumpir la alimentacién a una
mujer en coma desde hace 16 ainos

= La paciente, con 36 aiios, lleva en estado vegetativo desde un accidente ocurrido en

1992
« Soria recuerda que en Espaia esta permitida la 'limitacién del esfuerzo terapéutico’

- 0000
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Ediforial Diego Gracia

Estado vegetativo persistente: aspectos €ticos

El dafo cerebral masivo, problema técnico y ético M. CASADO

Observatori de Bioética | Dret. Universitat de Barcelona. Barcelona. Espafia.
Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

Medidas de soporte vital en un paciente
en estado vegetativo persistente

C. BOUZA-ALVAREZ M. D. Mildn

Revista de Bioética y Derecho

Perspectivas Bioéticas

www.bioeticayderecho.ub.edu - [SSN 1886-5887

Magister en Bioédtica Médico intensivista. Instituto de Salud Carlos lIl. Madrid. Espafia.

ASPECTOS BIOETICOS DEL <
ENFERMO EN ESTADO ARTICULO
’ VEGETATIVO PERMANENTE
. . % g Vigilia inconsciente. Analisis de un caso de estado vegetativo y
‘ . N . M. D. Milan | diferentes modelos de toma de decision
¢ Servicio de Medicing Interna v Genafria
Hospital Son Rafael. Granado. Espafia | Awake but unaware. Analysis of a case of vegetative state and

different decision-making models

El debate bioético
en el estado vegetativo MICHELLE PIPERBERG *
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Unidad de Dafo Cerebral Severo Cronico —HSJD Palma:

e Salacomun, 11 camas.

e Control de enfermeria propio.

* Consentimiento informado para el ingreso: no medidas agre
sintomas y cuidados.

* Ingreso indefinido (pacientejjoven, complejidad de cuidados

* Reuniones familiares periodicas v

* Horario de yisitas 1 \ ' ﬂ ,|'

- Segd-imientt e familiares par EAPS " ) a \
* Musicoterapia 8 9 } - i

¢ |
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Retirada de alimentacion e hidratacion artificial.

Posicionamientos claramente enfrentados:

ALIMENTACION E HIDRATACION
como CUIDADO

ALIMENTACION E HIDRATACION

como TRATAMIENTO

A

¥

VALORAR RETIRADA
(medida desproporcionada, futil)

MANTENER HASTA EL FINAL
(cuidado basico paciente
vulnerable)




Retirada de alimentacion e hidratacion.

éLa alimentacidn e hidratacion artificial son medidas Beneficientes o Maleficientes en estos pacientes?

w
o _ il e
¢BENEFICIENTE porque ™ wit \/@fg ¢MALEFICIENTE porque

permite la continuidad 4 solo alarga la vida de
de la vida, da opciéna forma biologica, sin
remota posibilidad de garantizar una minima

recuperacion...? calidad de vida...?




