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RESUMEN

Se realiza unarevision de los aspectos relacionados con el surgimiento y desarrollo de la Bioética, asi como los anteceden-
tes historicos, epidemiologia, manifestaciones clinicas y manejo multifactorial de la epilepsia refractaria. Se discuten los

dilemas bioéticos frente a esta patologia.
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Bioethics and refractory epilepsy

ABSTRACT
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A review of aspects related to the emergence and development of bioethics is performed. Historical background,
epidemiology, clinical manifestations and multifactorial management of refractory epilepsy are reviewed, too. The

bioethical dilemmas of this disease are discussed.
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INTRODUCCION

Los origenes de la bioética pueden remontarse a
los resultados de algunas practicas fascistas en seres
humanos durante la Segunda Guerra Mundial.?
Como consecuencia de esto fue dictado el Cédigo
de Nuremberg en 1947, el cual resaltaba la necesi-
dad del “‘consentimiento voluntario™ del paciente
en la realizacion de cualquier investigacion o prac-
tica con seres humanos.

A los principios de la beneficencia y no
maleficencia, contenidos desde la antigliedad en el
Juramento Hipocratico (documento venerable del
patrimonio moral de Occidente, testamento ecumé-
nico y transhistoérico de la Antigliedad clasica para
la ética médica), se le afiadia ahora la autonomia
del paciente (consentimiento voluntario) como prin-
cipio irrecusable de la practica médica.
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En la Europa medieval de Occidente existe una
transicion ulterior a la institucionalizacion de la
medicina, ayudada significativamente por el espiri-
tu del cristianismo, pero la profesionalizacion de la
medicina se inicia en la Europa bajomedieval con
los requisitos académicos y legales para su ejerci-
cio; esto es, la aparicidon de las facultades de medi-
cinay las “licenciaturas™” académicas o licencias es-
tatales.?

Mas recientemente, las 18a, 29a, 35ay 41a Asam-
bleas Médicas Mundiales celebradas en Helsinki
(1964), Tokio (1975), Venecia (1983) y Hong Kong
(1989), respectivamente, establecieron nuevas pre-
cisiones en las reglamentaciones relativas con las
investigaciones médicas con seres humanos, cono-
cidas como Declaraciones de Helsinki I, II, Il y IV.

El desarrollo cientifico-técnico en la esfera de la
medicina, por su parte, trajo consigo nuevos pro-
blemas de connotacidn ética, que eran necesario
enfrentar y resolver. Dichos problemas hicieron ne-
cesario precisar y reconceptualizar la muerte, lavida,
la maternidad, la paternidad, la libertad y los dere-
chos del hombre. El enfrentamiento del médico a
tales problemas y la necesidad de la toma de deci-
siones condujeron a un proceso de consideraciones
acerca de lo bueno y lo malo, lo correcto y lo inco-
rrecto en la actitud del médico frente a ellos. Es asi
como el oncélogo norteamericano V. R. Potter pro-
puso entre 1970y 1971 el término “bioética”, para
resaltar el enorme desarrollo de los hechos biol6gi-
cos en la segunda mitad del siglo XX y la necesidad
de compensarlo con la evolucién de la dimensiéon
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de los valores. Se propuso asi, “una disciplina que
enlazara la biologia con las humanidades en una
ciencia de la sobrevivencia™.

De manera que, bioética significa reflexion so-
bre los valores emanados del desarrollo biolégico o
de las ciencias de la vida, y como sefialara Diego
Gracia, aspira a la universalidad y va mas alla de los
convencionalismos sociales y morales. Constituye
una disciplina de origen reciente y rapido desarro-
llo, ainstancias del progreso biomédico y la partici-
pacién del publico en las decisiones terapéuticas.®

Por otra parte, las Organizaciones Internaciona-
les de Ciencias Médicas y la Organizacion Mundial
de la Salud aprobaron, en 1993, las Normas Eticas
Internacionales para la Investigacion Bioética en
seres humanos.

En todo este proceso va quedando atras* la ima-
gen del cientifico aislado. Al final del siglo XX ve-
mos que los laboratorios albergan a veces miles de
trabajadores de la ciencia agrupados en equipos
multidisciplinarios, a su vez preocupados por el
peligro que podria acarrear el mal uso de los avan-
ces de la biotecnologiay la inquietud por la experi-
mentacion en seres humanos, consecuente con la
utilizacion de pacientes de escasos recursos o paises
subdesarrollados, que no conocen sus derechos o
que no pueden hacerlos valer.

La solucidn a estos problemas debe ser un traba-
jo mancomunado de los cientificos y la sociedad,
con el establecimiento de normas éticas, que per-
mitan utilizar los grandes avances cientificos y tec-
noldgicos en bien del conjunto de la sociedad.

Viene a colacién una advertencia del sabio Albert
Einstein: ““Debemos estar en guardia en no sobresti-
mar la ciencia y los métodos cientificos cuando se
trate de problemas humanos, y no debemaos asumir
que los expertos son los unicos que tienen el dere-
cho de expresarse en cuestiones que afectan a la
organizacion de la sociedad”.

En América Latina, con el impulso del propio
desarrollo y los problemas presentados por la
globalizacién actual de la economia y de la cultu-
ra, se ha producido en los ultimos afios un extraor-
dinario interés acerca de las cuestiones de la ética.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)
ha desarrollado un Programa Regional de Bioética que
definié como areas tematicas prioritarias, en bioética,
para América Latinay el Caribe las siguientes:

« Etica de la Salud Publica.
« Etica clinica.

- Etica de la investigacion.
* Educacion en bioética.

En nuestro pais también existe un creciente in-
terés por estos aspectos, por lo que consideramos
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necesario hacer reflexiones en el campo de la ética
del cientifico y el especialista de la medicina. Ade-
mas, es de considerar que en el terreno de la salud
publica y la biomédica se ha evidenciado un ritmo
acelerado de los avances cientificos-técnicos en
las diferentes ramas de la ciencia (incluyendo las
neurociencias),’ lo cual resulta valido en la epilep-
sia, en donde el advenimiento de las més recientes
técnicas ha permitido una mejor precision en el diag-
noéstico y, por ende, en las distintas modalidades de
tratamiento médico en los pacientes que no respon-
den a éste, implicando esto a su vez conflictos en la
decisidon de la conducta a seguir.

Por tal motivo nuestro trabajo tiene como obje-
tivo revisar los aspectos éticos en el manejo
asistencial e investigativo de la problematica del
paciente portador de una epilepsia refractaria al
tratamiento médico.

DESARROLLO

Antecedentes histdricos

Conceptualmente, epilepsia refractaria o
médicamente intratable puede definirse como la
ausencia del control satisfactorio de las crisis epi-
Iépticas, a pesar del tratamiento médico adecuado
con las dosis maximas toleradas.® La cirugia es un
proceder usado con buenos resultados para este fin,
realizandose desde tiempos inmemoriales por me-
dio de las trepanaciones, del griego trypanon (per-
forador).

Se conoce que fueron realizadas desde la Anti-
gledad para tratar el “mal de los dioses™. Existen
evidencias que apuntan a que se realizaban duran-
te el periodo Neolitico y probablemente durante el
Mesolitico, en el 8,000 a.C.” Estas fueron usadas para
crear una salida a los humores y vapores
patogénicos,® método que fue usado en la epilep-
sia durante muchos siglos.

En la era moderna se reconoce a Victor Horsley®
como el primero que publica en 1886 su experien-
ciaen el tratamiento quirdrgico de la epilepsia, pero
antes que él varios autores habian informado de
intervenciones,®!! con numerosas complicaciones
posquirdrgicas, fundamentalmente sépticas, pero
buenos resultados desde el punto de vista del con-
trol de la enfermedad.

Los pacientes de Horsley y colaboradores tenian
fundamentalmente lesiones neocorticales, cuya lo-
calizacidon se basaba en la semiologia ictal. En la
década de los treinta, los trabajos de Penfield y
Jasper!?2 en Montreal retoman este campo introdu-
ciendo la electrocorticografia, después de la intro-
duccion del electroencefalograma (EEG) a finales de
esa década, lo que permitié una mejor localizacion
del area aresecar. Bancaud y Talairach, en Paris, de-



sarrollan en los 60’s la estereoencefalografia o re-
gistro con electrodos profundos, que reanimé el
interés en la terapéutica quirurgica, y en los 70’s se
introduce el video-EEG, de importancia crucial en
el manejo de pacientes epilépticos y, por ende,
en la evaluacién prequirurgica. Acontecio después
una etapa de declinacion al no observarse los resul-
tados esperados con la cirugia, mas por la no idé6-
nea seleccién del paciente que por la técnica en si.

Con el advenimiento de las modernas imagenes
por Tomografia Axial Computarizada (TAC) y espe-
cialmente la Resonancia Magnética Nuclear (RMN)
en los 90’s, se ha incrementado como nunca antes y
desde hace una década el interés por la cirugia de
la epilepsia, que ha ido incrementando continua-
mente desde mediados de los afios 80, antes de 1985
se habian publicado en el mundo 3,446 pacientes
operados, y entre 1985y 1990, 8,234, o sea mas del
doble, situaciéon que siete afios después se ha
incrementado mucho més.*® Este desarrollo no es
una consecuencia de alguna técnica quirdrgica avan-
zada, sino del reconocimiento de la necesidad por
establecer equipos multidisciplinarios, esenciales
para el abordaje preoperatorio.

Antecedentes epidemioldgicos

Se considera que la epilepsia afecta a 1-2% de la
poblacién, con una prevalencia de 8-17 epilépticos
por 1,000 habitantes. 80% del total mejoran con
tratamiento médico, por lo tanto 20% son
médicamente intratables crénicos, aunque para al-
gunos entre un 25 y 30% y de ellos 5-10% son
candidatos a Cirugia de la epilepsia. En Estados
Unidos, por ejemplo, este 20% representa 75% del
costo de la epilepsia en ese pais,® casi 60% de la
prevalencia, y entre el 40-50% de los casos nuevos
o incidencia son crisis parciales, y las mas frecuen-
tes entre ellas son las parciales complejas (CPC).

De entre 60-70% de las CPC logran control con
medicamentos y en muchos casos estos se pueden
descontinuar; en 5-10% no logran control y la epi-
lepsia puede evolucionar a una forma crénica, re-
sistente al tratamiento con farmacos antiepi-
lépticos.' La epilepsia mesial del I16bulo temporal
es de las que responden peor al tratamiento médi-
co.® Mas de 90% de todas las cirugias que se hacen
en el mundo son resecciones focales; las resecciones
focales del I6bulo temporal constituyen 70% del
total de cirugias, las resecciones focales
extratemporales 23% (frontales en su mayoria), la
hemisferectomia comprende 3%, y 4 % restante esta
entre la callosotomia y la transeccién subpial mul-
tiple.®®

La respuesta global a la cirugia muestra entre
un 60-80% de pacientes libres de crisis con trata-
miento, siendo la reseccién temporal la de mejores

resultados: 70% de pacientes libres de crisis y 25%
con mas de 90% de reduccién de las mismas.

La epilepsia crénica médicamente intratable con-
lleva un pobre pronéstico, con una tasa de mortali-
dad de 1/200 hab/afio como consecuencia directa
de las crisis.*®

Las complicaciones de la cirugia son del orden
de 1% de déficit neuroldgico motor en lobectomias
temporales y de 3% en resecciones frontales am-
plias. La utilizacién de electrodos profundos o del
Test de Amytal afiade otras complicaciones en eta-
pa prequirdrgica, pero su uso es limitado a 5-10%y
30%, respectivamente, del total de pacientes a es-
tudiar.®®

ASPECTOS CLINICOS Y BIOETICOS

El problema basico en el tratamiento quirdrgico
de la epilepsia es la seleccion de pacientes. Los re-
tos que se plantean con relacidn a este tratamiento
son, por tanto: definir una epilepsia médicamente
intratable, la zona epileptdgena, larelacion de ésta
con areas funcionales adyacentes y el posible im-
pacto sobre la calidad de vida del paciente.®

Teniendo en cuenta el concepto de refractariedad,
ausencia de control satisfactorio de las crisis es igual
a disminucion de calidad de vida individual. Una
crisis mensual puede ser absolutamente insignifi-
cante para un sujeto y apabullante para otro de-
pendiendo de las aspiraciones, empleo, expectati-
vas, etcétera, de cada cual.

Dosis maximas toleradas individualizadas es igual
a la dosis mas alta que puede tomar un paciente sin
experimentar efectos adversos indeseables recurren-
tes, no necesariamente relacionado con la concen-
tracion plasmatica de la droga.

Hay que apuntar que después del fallo de dos
drogas antiepilépticas (DAE) de primera linea
(fenitoina, carbamazepina, valproato,
fenobarbital, primidona), la posibilidad de que
nuevas DAE o adicionales tengan buenos resulta-
dos es poca y debe valorarse la posibilidad de la
cirugia.t

Entre las causas de crisis intratables se encuen-
tran las siguientes:*

e Diagnostico incorrecto de epilepsia.

e Clasificacion de crisis o epilepsia inadecuadas.

e Elecciéon inadecuada de la droga para el tipo de
crisis, dosis insuficiente y/o combinaciones err6-
neas.

e Defectos en la absorcidon intestinal o pacientes
que metabolizan inusualmente la droga.

e Estrés mantenido, infelicidad hogarefia, altera-
ciones emocionales o de personalidad.

e Lesion estructural cerebral como causa de epi-
lepsia (activa o cicatrizante).
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« Enfermedades progresivas del sistema nervioso
central (metabdlicas o de otro tipo).

e Sindromes epilépticos generalizados sintoma-
ticos y/o criptogénicos (que no estén incluidos
en las categorias anteriores).

El diagnéstico diferencial de las crisis es uno de
los puntos mas importantes en el abordaje de la
epilepsia refractaria, existiendo cuatro grandes gru-
pos de crisis cerebrales recurrentes, que deben dife-
renciarse de las epilépticas:

Crisis hipoxicas.
Crisis psicogenas.
Crisis toxicas.
Trastornos del suefo.

PO PE

Alaluz de lacirugia de la epilepsia, el concepto
de “foco epiléptico” —tan nombrado por los profe-
sionales como por la poblacién- se convierte en la
zona epileptogénica (ZE), que significa teéricamen-
te area del encéfalo que es necesaria y suficiente
para iniciar las crisis y cuya resecciéon o desconexion
esrequerida para que éstas cesen.’

Se han definido también otras areas cerebrales
especificas en el paciente epiléptico refractario, in-
timamente relacionadas con la ZE:

Zonairritativa.

Zona de comienzo de crisis eléctricas.
Lesion epileptogénica.

Zona sintomatogénica ictal.’®

Zona de déficit funcional.

agprwNE

Se entiende por cirugia en epilepsia toda inter-
vencién neuroquirudrgica, independientemente de
que se trate de cirugia de reseccion, de desconexion
o de estimulacion, y de que exista sustrato lesional
de base o no.*

Por su excelente evolucidn tras la cirugia y reite-
rada mala respuesta a los farmacos antiepilépticos,*
se describen los sindromes remediables quirdr-
gicamente. Estos son entidades con caracteristicas
clinicas y de laboratorio definidas, en las cuales se
ha demostrado que “curan™ o mejoran tras la ciru-
gia en un porcentaje significativo de los casos. A
continuaciéon mencionamos estos cuadros, en el or-
den de frecuencia con que se presentan en los servi-
cios de cirugia de epilepsia.

e Epilepsia del 16bulo temporal (ELT): epilepsia
mesial del LT (EMLT),* causa mas frecuente de
crisis intratables, y la epilepsia lateral o
neocortical,®® menos definida.®

e Epilepsias extratemporales:?* I6bulo frontal,?
segunda causa de crisis parciales refractarias a
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tratamiento médico; epilepsia del I6bulo
parietal,? y epilepsia del I6bulo occipital.*

e Regiones multilobares: corteza sensorimotora,
regiéon opercular frontoparietotemporal y la
unioén temporoparietooccipital. 2

< Sindromes hemisféricos difusos:® hemigalen-cefalia,
sindrome de Sturge Weber, hemiplejia/paresis infan-
til congénita, sindrome de epilepsia/hemiconvulsion/
hemiplejia, encefalitis de Rassmussen.

Los procesos patoldgicos vistos hasta aqui se
manejan con resecciones focales o0 hemisferectomias,
que se consideran los procedimientos curativos den-
tro del tema de cirugia de epilepsia.

Sin embargo, existe un grupo de pacientes cuyo
abordaje prequirdrgico no permite identificar una
zona o un hemisferio resecable, pero cuya epilep-
sia es tan dafiina en su calidad de vida por la inten-
sidad y frecuencia de las crisis, que s6lo la cirugia es
capaz de ofrecer algun alivio y mejoria en ésta. El
proceder en estos casos es la callosotomia. En los
posibles candidatos deben ser ensayadas, como en
ningun otro paciente candidato a cirugia, todas las
lineas de drogas antiepilépticas en mono o
politerapia, teniendo en cuenta que se trata de un
proceder paliativo no curativo. La callosotomia be-
neficia crisis que emplean el cuerpo calloso para la
propagacion y sincronizaciéon de sus descargas epi-
Iépticas; en este caso, las crisis aténicas son las mas
beneficiadas. El sindrome de Lennox-Gastaut® es el
ejemplo por excelencia de paciente que puede me-
jorar su calidad de vida con este tratamiento.

Los diferentes tipos de cirugia en epilepsia usa-
dos hasta el momento son:*

1. Técnicas de reseccion de la zona epileptogénica.
a) Reseccion del 16bulo temporal (lobectomia
temporal anteromesial, amigdalohipo-
campectomia).
b) Reseccién neocortical (lesional, no lesional).
c) Reseccién multilobular.
d) Hemisferectomiay variantes.

2. Técnicas de desconexion de la zona epileptégena.
a) Hemisferectomia.
b) Seccidn del cuerpo calloso.
c) Transeccion subpial multiple.

3. Otros procedimientos.
a) Estimulacién del nervio vago.?”
b) Radiocirugia estereotactica.?®
c) Estimulacién cerebral profunda.®

Se describen también las terapias dietéticas (die-
ta cetogénicay de Atkins)**3t con las correspondientes
dificultades de su uso.



Los candidatos a cirugia de epilepsia se eligen
cuidadosamente y pasan por un programa de eva-
luacién prequirdrgica, con el objetivo riguroso de
tratar de identificar los sindromes remediables
quirdrgicamente, y definir la zona epileptogénica.

El objetivo global de la cirugia de la epilepsia es
reducir o eliminar la presencia de crisis epilépticas
sin causar dafio neurolégico sobreanadido, y mejo-
rar la calidad de vida de los pacientes. También se
pretende reducir con la cirugia:

1. Elimpacto del trastorno critico refractario en el
desarrollo individual educacional y social.

2. Los riesgos de lesiones corporales o muerte se-
cundarios a las crisis.

3. Laposibilidad de epileptogénesis secundaria.

4. La posibilidad de deterioro cognitivo progresi-
vo secundario a actividad ictal frecuente, lesion
cerebral e ingestion crénica de drogas.

Salta a la vista la variedad de problemas éticos
que se relacionan con la cirugia del paciente epi-
Iéptico. Desde la antigliedad el médico reconoci6
su obligacién de obrar en beneficio de sus pacien-
tes. El Juramento Hipocratico establece la promesa
de no sélo aplicar remedios y procedimientos a fa-
vor de la curacién o mejoria del enfermo, sino abs-
tenerse a realizar practicas que lesionaran su salud
y su vida.

El concepto de no dafar, o el de beneficencia 'y
no maleficencia, se ve implicado en un proceder que
puede mejorar las condiciones de vida de los pacien-
tes al controlarse las crisis, 0 tener implicaciones so-
bre la salud, e incluso la vida, en pocos casos. Es por
ello que el consentimiento informado®? es de vital
importancia, siendo necesario un analisis exhaustivo
de cada paciente después de la evaluacion inicial para
evitar infringir estos principios.

Otro punto de gran interés ético es que, aunque
las crisis desaparezcan de la vida del paciente y su
prondstico neurolégico sea muy favorable, el pro-
noéstico psicosocial es muy dependiente de la situa-
cién premoérbida, teniendo aquellos pacientes con
mejor soporte social resultados mas favorables.

Desde la primera consulta se les informara ex-
tensamente a los pacientes (y sus familiares) que se
considere con criterios de entrar en el programa de
evaluacion:

1. El objetivo de la cirugia.

2. La necesidad de evaluacion invasiva que puede
dejar secuelas neurolégicas.

3. La necesidad de retirar medicamentos total o
parcialmente para evaluar las crisis.

4. Laprobabilidad de que, a pesar de todas las eva-
luaciones incluyendo las invasivas, el paciente

resulte no candidato a cirugia y deba continuar
su tratamiento médico.
5. Los resultados de la cirugia:

a) Ausencia de crisis con tratamiento médico en
dosis bien toleradas inferiores a las previas,
menos drogas que las anteriores si estaba en
politerapia prequirdrgica, y en un porcenta-
je de los casos sin drogas.

b) Disminucién considerable de las crisis (hasta
+ 90%) con los mismos requisitos anteriores.

c) No efectos significativos sobre las crisis o ra-
ramente empeoramiento de las mismas.

d) Cualquiera de los anteriores mas secuelas
neuroldgicas, que van desde un empeora-
miento de memoria hasta signos de
focalizacion motores o visuales, mas o me-
nos intensos.

Los pacientes evaluados, si cumplen los criterios
de refractariedad, comenzaran su etapa de evalua-
cion prequirdrgica;® a partir de entonces, el caso sera
discutido en colectivo para el paso de una etapaala
otra y/o para definir su exclusidon del programa.

La primera etapa se realizara ambulatoriamente.
Es primordial laanamnesis y los examenes generales
y neuroldgicos exhaustivos. Entre las investigacio-
nes no invasivas, se realizara electroencefalograma
(EEG) interictal (con electrodos extracraneales adi-
cionales), tomografia axial computarizada (TAC),
resonancia magnética nuclear de craneo (RMNC) y
SPECT (Single Positron Emission Computerized
Tomographic) interictal, dosificacién de niveles
plasmaticos de drogas antiepilépticas, asi como eva-
luaciones neuropsicolégicas, psiquiatricas y
oftalmoldgicas (sobretodo en los pacientes con epi-
lepsia del I6bulo temporal).

Una vez definido el paso a la segunda etapa, se
realizara la RMN funcional, el SPECT ictal y el regis-
tro video-EEG* en la Unidad de Telemetria. Se regis-
traran al menos 10 crisis electroclinicas, teniendo un
promedio de estadia los pacientes de 7-10 dias.

La posibilidad de provocar crisis mediante reti-
rada de medicamentos sera individualizada, y s6lo
comenzara una vez que el paciente esté internado
en dicha unidad. Para esta retirada nos referimos
sobretodo a las drogas de primera linea. Un pacien-
te que presente una frecuencia diaria de crisis no
sera necesario disminuir su tratamiento de base para
realizar el registro video-EEG. Se comprendera la
importancia de la informacién del paciente y sus
familiares y el consecuente consentimiento infor-
mado en esta etapa, a pesar de que la posibilidad
de presentacion de Status epilepticus durante la
disminucién de dosis es escasa, segun la experien-
cia mundial.
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La decision ulterior del proceder quirdrgicoy la
técnica respectiva descansa en el colectivo del pro-
yecto. El paciente recibira evaluacion periddica
posquirdrgica, manteniendo el tratamiento
antiepiléptico sin variaciéon, al menos en los dos
primeros afos.

En Cuba, como en otros paises se trata de pro-
fundizar en el estudio de la ética médica y se inten-
ta superar la fase puramente deontolégica del pa-
sado sobre la base del desarrollo moderno de la
sociedad y la ciencia, con un firme criterio huma-
nista.

Desde 1983, existen en nuestro pais comisiones
de ética médica en todas las unidades del Sistema
Nacional de Salud, asi como comités institucionales
de ética para la investigacion clinica y catedras de
bioética en los centros de educacidon media y supe-
rior de medicina del pais. Desde 1994, ademas, exis-
te un Codigo sobre la Etica Profesional de los Traba-
jadores de la Ciencia. En su capitulo sobre principios
y hormas éticas manifiesta: ““La ciencia carecera de
sentido si no se fundamenta en el principio del hu-
manismo, puesto que toda actividad cientifica de-
bera orientarse por el reconocimiento del hombre
como valor supremo. Es precisamente el hombre,
su vida, bienestar, salud, cultura, libertad y progre-
s0, quien le confiere sentido a la ciencia”.*

La ética médica es una manifestacion particular
de la ética en general, pero trata especificamente
los principios y normas de conducta que rigen en-
tre los trabajadores de la salud.® Etica y Medicina
estan ineludible e indisolublemente vinculadas des-
de sus origenes en la historia de todas las civiliza-
ciones, la incesante evolucién de la forma de viday
de asociacidbn humana impone revisiones permanen-
tes de enfoques y normas.

El progreso cientifico alcanzado en etapas suce-
sivas, desde la medicina predominantemente clini-
ca y el arrollador impulso tecnoldgico de las ulti-
mas décadas, debe ser concertado de manera que
el humanismo esencial que caracteriza a la profe-
sibn médica no sea desvirtuado. Consecuentemen-
te con ello es necesario cumplir los principios plan-
teados para nuestra conducta hacia el paciente, los
familiares, los colegas y la sociedad en general.*®

Al hablar de enfermedades crénicas, como la que
nos ocupa, nos vemos obligados a hablar de “cali-
dad de vida”. Este término se refiere al estado del
paciente en relacién con sus sintomas o la ausencia
de ellos, asi como con su capacidad fisica y mental
para funcionar en la sociedad. Hay otras dimensio-
nes como la relacién familiar, con amigos, las con-
diciones econdmicas que le permiten mantener su
estandar en cuanto a la habitacién, alimentacion,
vestido, etcétera.®” Si no se puede curar una enfer-
medad croénica, el objetivo del médico sera contro-
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larla con una buena calidad de vida. La funcion di-
recta de la cirugia de la epilepsia es hacer desapare-
cer las crisis, al menos, convertir una epilepsia re-
belde en tratable. Sin embargo, el éxito real de la
cirugia reside en la capacidad de mejorar
globalmente al paciente: sus crisis, su epilepsiay la
repercusion de la enfermedad sobre su vida en los
diferentes aspectos (personal, familiar, laboral y
social).'t

En 1940 en Estados Unidos, la Asociacion de Reu-
matismo propuso una escala funcional. En 1950 se
publicaron dichas escalas de vida cotidiana, pero
no tomaban en cuenta los aspectos psicosociales.
Hasta los afios 70 no se elaboraron escalas al respec-
to.

El método propuesto originalmente por Stewart,
Hays y Ware, en 1988, ha sido utilizado por diferen-
tes grupos que lo han adaptado. Varios autores con-
sideran este método como el mas util para medir
capacidad funcional y bienestar, pues considera al
ser humano integralmente.?

Es imprescindible, en el proceder quirargico de
la epilepsia, la consideracién acerca de la “calidad
de vida”, pues estamos analizando pacientes con
un futuro reservado hasta el momento en que se
decide la cirugia. Ademas, se debe considerar que
este término es un concepto eminentemente
valorativo. En primer lugar debemos plantearnos
qué definiremos como “vida”, “vida humana” y
“calidad” en referencia con la vida humana.=

El concepto de calidad de vida parte de la nece-
sidad de proteger al hombre, y para lograrlo hay
que establecer cuales son las mejores condiciones
para su vida. Lleva implicito protegerlo de todo lo
que pueda dafarlo: cuidar el medio donde vive, de
los demas hombres y de él mismo, por desconocer
y no priorizar todo lo que asegura su salud, bienes-
tar y sobrevivencia.

Calidad de vida tiene, a su vez, un componente
objetivo y uno subjetivo. El primero se refiere a las
posibilidades de utilizacion del potencial intelec-
tual, emocional y creador del hombre, dependien-
do de cada individuo y de las condiciones sociales.
El aspecto subjetivo esta dado por la mayor satis-
faccion de los individuos y por el grado de realiza-
cién de sus aspiraciones personales. En la patologia
que nos ocupa, el paciente tiene ambas condicio-
nes de discapacidad y por ello requiere un manejo
multifactorial del colectivo que le atiende.

Es importante sefialar que, en la actualidad, son
multiples los centros que se dedican al tratamiento
de la epilepsia refractaria, incluyendo nuestro pais,
donde existen trabajos previos relacionados con la
cirugia estructural (lesionectomia y callosotomia),
asi como en el Centro Internacional de Restaura-
cién Neuroldgica de Ciudad de la Habana, Cuba,



donde se trabaja en la fase | (I6bulo temporal) del
proyecto Por esto es importante, desde el punto de
vista de la ética, saber que se busca una alternativa
para estos pacientes.

Otra cuestion alrededor de esta enfermedad y el
manejo con el paciente y su familia es el uso de
medicamentos novedosos. Se hace necesario expli-
car al paciente y sus familiares que las DAE de nue-
va generaciéon no representan la mejoria esperada
ante la refractariedad de los antiepilépticos conven-
cionales, por ello, no se deben crear falsas expecta-
tivas en los pacientes.

Hay que tener en cuenta también que esta en-
fermedad ocasionalmente no es bien manejada, no
por desconocimiento sino por no cumplir con los
principios elementales del tratamiento de la epi-
lepsia. Es llamativo el nimero de pacientes que se
ven en consulta remitidos como refractarios, y des-
pués de un reajuste farmacoldgico se controlan. Es
obvio que se necesita un cuidadoso manejo de la
informacién con el paciente y el familiar en cuanto
aesto, con un lenguaje claro y sencillo de cada con-
ducta, cada esquema terapéutico, cada estrategia
de investigacidon o tratamiento que se ponga en
préctica con ellos.

La investigacién médica en el humano contribu-
y6 de manera notable al rapido desarrollo inicial
de la bioética. La actitud poco ética de algunos
médicos nazis dio lugar a la primera crisis moderna
en esta disciplinay a las primeras solicitudes de una
nueva ética médica, que acogiera sus tres princi-
pios basicos: el respeto por las personas, la benefi-
cenciay la justicia. Un nuevo punto de vista moral
se alcanza con la bioética, cuyo desarrollo parece
marcado por la praxis de una ética en comision,
trabajada internamente como laboratorio social. Se
trata de unareflexion sistemética de lo cierto o erra-
do en la practica médica.

Debe reiterarse que existen bases legales y éticas
internacionales para la realizaciéon de los ensayos
clinicos en humanos, que tienen sus inicios en el
Juramento Hipocratico, las cuales en la actualidad
han dado lugar a una serie de regulaciones y nor-
mas que deben ser cumplidas por los técnicos y pro-
fesionales vinculados en esta actividad.* En este caso
resalta su importancia.

En relacidon con el consentimiento informado,
se plantea que sélo el individuo puede saber qué es
lo mas conveniente para él; el enfermo puede ele-
gir su propio destino, conocer con precisién todo
lo que habra de hacerse con él y lo que se espera
que él haga. Este se concibié no para proteger al
clinico o al investigador de un procedimiento judi-
cial, se disefié para proteger al paciente de un posi-
ble abuso por parte de su médico. Es un derecho
inalienable de todos los pacientes; genera en la con-

traparte una obligacién, por ese motivo en la me-
dida en que el médico o cualquier miembro del
equipo de salud respeten los derechos de su pacien-
te, su estado emocional, su nivel intelectual, su fun-
cién cognitiva y su actuacioén, sera ética. A su vez,
significa la conquista del paciente como agente
responsable en la atencién de la salud, capaz de
saber y decidir, quien conjugue los dos componen-
tes de la autonomia, puesto que la informacion es
esencial a la racionalidad y el consentimiento pre-
supone lalibertad.®

Aquel que incorpore a sus valores el respeto por
la autonomia de sus pacientes, habra dado un paso
enorme hacia una conducta profesional de alta ca-
lidad ética.

La autonomia requiere de la conjuncién de tres
elementos: competencia, informaciony libertad. El
ejercicio de la autonomia y decidir por uno mismo
requiere la capacidad para elaborar juicios, asi como
razonar y distinguir lo bueno de lo malo y lo con-
veniente de lo que no lo es.

El consentimiento informado es la aceptacién
racional del paciente para someterse a una inter-
vencion médica, o bien a la eleccidon entre alterna-
tivas de manera libre, voluntaria y consciente, des-
pués que el médico le haya informado las
caracteristicas de la intervencion, sus riesgos y be-
neficios. El problema fundamental radica en com-
prender la informacion y ser competente.*®

La epilepsia refractaria, por ultimo, adquiere sig-
nificativa importancia, ya que el paciente y sus fa-
miliares conocen los procedimientos que se propo-
nen como investigaciones complementarias (toda
vez que algunos son invasivos), la necesidad de re-
ducir los farmacos durante la fase inicial y el proce-
der quirdrgico a utilizar.

CONCLUSIONES

Hemos dado una panoramica de los problemas
esenciales que se pueden presentar en el manejo de
los pacientes con epilepsia refractaria y sus familia-
res. Debemos tener en cuenta que estamos frente a
una patologia de dificil manejo y, por ende, los
multiples protocolos terapéuticos encaminados a
mejorar la evolucién de la enfermedad y, a su vez,
el prondstico, sin llegar a su curacion.

Estos esfuerzos conllevan la incertidumbre con
que es vista esta enfermedad crénica por quienes la
padecen y sus familiares; de ahi la importancia en
el manejo integral y multifactorial dirigido a mejo-
rar la calidad de vida de los pacientes afectos.

Nosotros consideramos que si al paciente se le
puede mejorar su calidad de vida, es necesario ac-
tuar sobre ello, a pesar de la posibilidad de riesgo
ensu evaluacidony en el proceder quirdrgico que se
utilice. De esta forma se pone de manifiesto el prin-
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cipio ético: “Hacer bien, tratar de devolver o mejo-
rar la salud a cualquier precio”.

La solicitud del consentimiento informado es una
obligacién moral para el médico, pues la relacién
médico-paciente esta basada en la confianza mu-
tua, y tanto el médico como el psicélogo tienen la
obligacion de ofrecer al paciente el mejor tratamien-
to de acuerdo con sus condiciones personales. Este
debera decidir lo que le conviene, basado en su pro-
pio sistema de valores, con absoluta libertad y libre
de toda cohesion. En esta patologia ello adquiere
importancia al tener tantos elementos que perma-
necen en el campo de la investigacion.

Los profesionales de la salud tienen, a su vez, la
obligacién moral de respetar las decisiones de sus
pacientes, aun si le parecen equivocadas, y s6lo
puede intentar persuadir. Estos son también seres
moralmente auténomos y merecen respeto en sus
decisiones personales. En la practica, no obstante
lo anterior, se presentan algunos problemas e
interrogantes, que el médico debe enfrentar: ;Quién
decidira por el enfermo, en caso de que éste no
pueda hacerlo? ;Cuanta informacion debe ofrecer-
se al paciente?

El mejor desemperio del profesional estara asocia-
do con una relacién médico-paciente que sea armo-
niosa, tolerante y profesional. Es menester adoptar
una actitud humanista en esta enfermedad, tanto con
el paciente como con el familiar, y tratar de esclarecer
los dilemas éticos a los cuales ellos se enfrentan.

Por ultimo, pensamos que la incertidumbre del
desconocimiento en la evolucién posquirdrgica debe
vencerse con el estimulo hacia una mejor calidad
de vida, que s6lo puede lograrse con un manejo
integral y el respeto de las consideraciones éticas
que se hacen en esta revision.
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