societat

MORIR SENSE MORIR

L' ESTAT VEGETATIU PERMANENT
A LES COMARQUES GIRONINES

Morir sense morir: aquesta és la situacio de moltes persones
que es troben en Estat Vegetatiu Permanent (EVP) a la Regid Sanitaria de Girona.

>> Cartell de la pel-licula
Morir sense morir en la
seva estrena a Girona.

ntre la vida i la mort és un
llibre editat per Documen-
ta Universitaria que inclou
una recerca bibliografica i
d’actualitzaci6 sobre I'EVP,
realitzada a les comarques gironines
durant l'any 2008. Aporta no només
una visié medica, sindé també el punt
de vista filosofic, legal, bioetic i religids
sobre el tema. Els resultats d’aquest
estudi inclouen un primer vessant
quantitatiu on es realitza una estima-
ci6 de la prevalenca de I'EVP a les co-
marques gironines; i un segon vessant,
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de caracter qualitatiu, on s’exposen els
resultats d'una enquesta en la qual es
reflecteixen les vivéncies, sentiments i
emocions de les families que pateixen
aquesta situacio.

Que és I'Estat Vegetatiu Permanent?
Consideracions mediques.

Poques vegades una malaltia desper-
ta sentiments tan ambivalents com el
cas de 'EVP. Per un costat, els avencos
de la ciéncia i la medicina de les ulti-
mes decades han conduit a la millora
i a la recuperaci6é de moltes malalties
que abans es consideraven irrever-
sibles. Per altra banda, pero, podem
considerar els estats vegetatius com el
paradigma dels estats clinics generats
pel progrés medic, ja que la presencia
d’una tecnologia medica (suport vital)

Moltes persones a
la regio sanitaria
de Girona es troben
en estat vegetatiu
permanent, una
situacio angoixant
per a la familia

incorporada fa uns cinquanta anys a la
practica medica assistencial va inau-
gurar sense saber-ho l'era de l'aparici6
d’aquesta patologia.

El mes d’abril de 'any 1972, Brian
Jennet —neurocirurgia britanic— i
Freud Plum —neuroleg america— pu-
blicaven per primera vegada a la re-
vista Lancet el quadre clinic de 'EVP:
«Condicié clinica caracteritzada per
inconsciencia, amb la preservacié
total o parcial de les funcions de I'hi-
potalem. [Els pacients] tenen cicles
son-vigilia espontanis amb despertar
i obertura d’ulls, aixi com reactivitat
limitada a postures primitives, movi-
ments reflexos de les extremitats, i no
aconsegueixen verbalitzar. Combinen
el retorn a la vigilia amb una absen-
cia total de la funcié cognitiva. Man-
tenen el control respiratori i nivells
normals de tensid arterial, perd no
tenen respostes motores discretes de
localitzaci6 i no pronuncien paraules
comprensibles. Poden moure el tronc
o les extremitats de forma significativa;
poden somriure o plorar».



Causes més freqiients: lesions
cerebrals agudes traumatiques —ac-
cidents de circulaci6— o no trauma-
tiques (anoxia cerebral per aturada
cardio-respiratoria, malaltia cerebro-
vascular); malalties degeneratives i
metaboliques (malaltia d’Alzheimer,
Creutzfeld-Jakob) i malformacions ce-
rebrals greus, entre d’altres.

Cal fer diagnostic diferencial amb
altres entitats com l'estat de coma, que
és un estat d’inconsciéncia en el qual
els ulls estan tancats i no hi ha cicles
de son-vigilia. Habitualment el coma
és transitori, i és una de les possibles
evolucions cap a l'estat vegetatiu.

Segons Carlos Gherardi, metge in-
tensivista argenti, la descripcié d'un
pacient en EVP sembla correspondre
a una persona quasi normal, quan en
realitat es tracta del quadre tragic del
qui ha perdut irreversiblement tota
activitat cognitiva i que no mostra els
atributs essencials de comunicacié i
afectivitat que caracteritzen la identi-
tat de la persona.

Metodologia i resultats

Tipologia: estudi transversal d’estima-
cié de la prevalenca de l'estat vegetatiu
permanent, complementat amb meto-
dologia qualitativa.

>> Moment del rodatge
de Morir sense morir.

Comarques gironines que descriuen
la Regid Sanitaria de Girona: Girones,
Pla de I'Estany, Selva, Baix Emporda,
Alt Emporda, Garrotxa i Ripolles.

Poblacié d’estudi: inclou pacients
en situacié clinica d’estat vegetatiu
permanent, de totes les edats.

Analisi quantitativa: inclou els ca-
sos comunicats pels directors medics
de centres sociosanitaris i arees basi-
ques de salut, en qué es descriuren les
caracteristiques dels pacients quant a
sexe, edat, causa de I'EVP, temps d’evo-
lucié, ubicacié i tipus d’alimentacio.

Analisi qualitativa: entrevista en
profunditat al familiar de referencia,
semiestructurada, utilitzant un qiies-
tionari-guia. Transcripci6 de les entre-
vistes, analisi i extraccié de resultats.

Un pacient amb EVP
sembla correspondre

a una persona quasi
normal, quan en realitat
es tracta del quadre
tragic del qui ha perdut
irreversiblement tota
activitat cognitiva

Entre 191 29 anys
Entre 30i 39 anys
Entre 40 i 49 anys

53 anys

74 anys

>> Incidéncia segons
Jfranges d’edat.

TCE

Politraumatisme complex
Mort sobtada
TEP

Hemorragia intrac.

K EE X EK

Intoxicacid farmacologica

>> Causes més
freqiients d’EVP.

1. Resultats quantitatius
Es van identificar un total de 16 paci-
ents en EVP.

Poblaci6 resident a la Regi6 Sanita-
ria de Girona el mes de gener de 2008:
709.520 habitants, segons RCA (Regis-
tre Central d’Assegurats).

Estimaci6 de la prevalenca de
I'EVP: 2,26/100.000 habitants.

Caracteristiques dels pacients:
Sexe: 12 homes / 4 dones
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>> Fotogrames de
Morir sense morir.

2. Resultats qualitatius
De la bateria de qiiestions plantejades,
aquestes son, en resum, les respostes
dels familiars més directes dels pacients:
Reaccions inicials dels familiars en
rebre la noticia: incredulitat, ignorancia,
impacte emocional, inseguretat i reacci-
ons viscerals. Davant del missatge del fa-
cultatiu, valoren positivament 'empatia,
l'assertivitatila claredat de la informaci6
a 'hora de comunicar el diagnostic i el
pronostic de I'entitat. Al mateix temps, es
genera un sentiment de rabia pel fet que
el mateix missatge sigui reiterat, unaial-
tra vegada, per part del facultatiu.
Després de rebre un primer im-
pacte a través del missatge del facul-
tatiu, arriba un segon impacte quan
es visualitza el familiar per primera
vegada en aquell estat. Una primera
reaccio és creure que ha estat una er-
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Sexe Edat Temps en EVP Ubicacio
Home 24 Naixement Domicili
Home 29 12 anys Domicili
Home 35 17 anys Domicili
Home 42 14 anys @SS
Home L4 3 anys CSS
Home 45 15 anys @SS
Home 46 12 anys CSS
Dona A 4 anys CSS
Dona 53 17 anys CSS

>> Nou families entrevistades:
caracteristiques dels pacients.

rada de l'equip facultatiu, i creure que
no s’ha fet tot el que era necessari per
al pacient. Una segona reaccid és la
negacio inicial, que consisteix en la no
acceptacio, d’entrada, d’allo que es veu
amb els propis ulls. Si la incredulitat es
déna davant de les paraules, la negacié
es déna davant dels fets.

Elfet de tenir cura d’'un membre de
la familia en EVP provoca canvis, espe-
cialment en la vida del cuidador. Quan
el pacient és en el domicili, absorbeix
gairebé totes les energies del cuidador,
i pot reduir considerablement les rela-
cions interpersonals del nucli familiar i
de l'entorn. Pren importancia l'ajut re-
but per part de familiars propers. Quan
el pacient és ates en un centre sociosa-
nitari, la cadéncia de les visites és mar-
cada per cada familia, i en ocasions la
necessitat de visitar el pacient fa que es
deixin de banda altres activitats.

El Document de Voluntats Antici-
pades (DVA) és l'expressi6 dels desitjos,
prioritats o decisions d'una persona,
formulats de forma anticipada, amb
previsi6é que arribi un moment en que
la situacié d’incapacitat en que es tro-
bi (EVP, malaltia d’Alzheimer, malalties
neoplasiques...) no li permeti manifes-
tar-los. De les respostes formulades als

El Document de
Voluntats Anticipades
és U'expressio dels
desitjos, prioritats

o decisions d’una
persona, formulats
de forma anticipada

familiars se'n deriva que cap dels pa-
cients de les comarques gironines no
havia fet aquest document, i que fins i
tot en algun cas manifestava la seva ig-
norancia respecte de la seva existencia.

La limitacié de l'esfor¢ terapeutic
(LET) suposa l'acceptacié de la irre-
versibilitat d'una malaltia i la conve-
niencia d’abandonar els tractaments
que tinguin per finalitat perllongar la
vida, mantenint només les terapies ne-
cessaries per garantir el maxim de be-
nestar al malalt. En plantejar el tema
hi ha dualitat d’opinions: unes a favor
i altres en contra, amb el matis de si
aquesta LET inclou o no la hidratacié
il'alimentacié. En general els familiars
dels pacients gironins no veuen la LET
com a solucié satisfactoria, i en algun
moment es posa sobre la taula la ne-
cessitat d'un canvi de legislacié, amb
el plantejament de la possible despe-
nalitzacié de l'eutanasia.

De les respostes a les diferents qiies-
tions formulades al llarg de les entrevis-
tes, se'n desprenen una serie de temes
emergents que responen a reflexions,
emocions i pensaments diversos que
sorgeixen de forma totalment espon-
tania i explicita entorn de la malaltia i
el malalt en EVP. Entre d’altres: on es
troba avui en dia la investigacié sobre
el cervell? Serien necessaris centres
especifics per atendre especificament
els pacients en EVP? So6n suficients els
ajuts de I'Administraci6? Coneix la so-
cietat l'existencia d’aquesta patologia,
que sovint es confon amb un estat de
coma? Trobar-se davant d'una situacié
com aquesta —podriem afirmar que
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és una de les més dures amb les quals
es pot trobar un ésser huma— provoca
en el familiar més directe tot un coctel
de sensacions i emocions que a vega-
des es fa dificil d'identificar: impoten-
cia, incomprensid, ansietat, bloqueig
emocional, enuig amb el mén exterior,
dubtes, confusid i fins i tot depressio i
pensaments de suicidi. Davant d’aixo,
cal plantar cara a la situacio i ser capag
de relativitzar i acceptar allo que el desti
marca. Enfront de tot aixo hi ha un al-
tre contrasentit, que és el plantejament
del dol. En aquestes circumstancies les
families manifesten una clara impossi-
bilitat de fer un procés de dol normal.

Despenalitzar I'eutanasia

Morir és deixar d’existir, de respirar, de
sentir els batecs del cor, d’emocionar-
se. En 'EVP, la persona no deixa d’exis-
tir ni de respirar, pero deixa de tenir les
caracteristiques propies de tota perso-
na humana: comunicacio i emocid, en-
tre d’altres; és un «morir sense morir».
Es pot afirmar que, per a algu, viure en
les condicions d'un EVP, sense consci-
eéncia i sense emocions, és viure digna-

>> Imatge de la pel-licula Morir
sense morir, dirigida per
Antoni Verdaguer i estrenada

a Girona Uany 2011.

ment, malgrat dispensar-li les cures que
necessita? Nosaltres pensem que no.
Les diferents concepcions de digni-
tat que des de diferents sectors conviuen
en la nostra societat contribueixen a no
saber trobar el cami definitiu per solu-
cionar qiiestions com aquesta o altres,
com per exemple la limitaci terapeuti-
caosilahidratacié il'alimentacié sén un
suport vital o simples mesures basiques.
Caldra buscar una férmula que doni
pas a les diferents visions, que no obli-

La limitacio de
Uesforc terapeéutic
suposa l’acceptacio
de lairreversibilitat
d’'una malaltiai

la conveniéncia
d’abandonar els
tractaments que
tinguin per finalitat
perllongar la vida

gui ninguii que obrila porta a la possibi-
litat que les persones puguem exercir el
dret a prendre les nostres propies deci-
sions en moments tan intims com en el
de la propia mort. Es aquest cami el de
lamort digna? Nosaltres pensem que si.

Aquest estudi vol ser respectuds amb
totes les opinions i amb tots els senti-
ments. Pero alhora vol introduir també
uns certs elements transgressors que
creiem necessaris per poder encetar el
cami d'una legislacié que despenalitzi
l'eutanasia, respectant sempre el princi-
pi d'autonomia i la voluntat del pacient,
reflectida en el DVA. Prou de dogmatis-
mes i d’hipocresies: estem davant d'una
qiiestié molt seriosa que afecta les per-
sones. Tal com diu Paniker: «Ha arribar
I'’hora de concedir al ser huma la plena
possessio del seu desti».
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