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1- Resumen:

El sindrome de cautiverio (locked-in-syndrome) (SC) es un proceso de
origen vascular que dafa porciones importantes del tronco cerebral, sin
dafar los hemisferios (ANEXO 1). Se caracteriza por la paralisis completa de
los musculos voluntarios de todas las partes del organismo. El individuo
siente, oye, ve, tiene preserveracion de la conciencia, capacidad cognitiva vy
la respiracién pero es incapaz de moverse. Unicamente mantiene la
capacidad de mover los parpados y los ojos en sentido vertical, medio por el
cual pueden comunicarse con el exterior.

Esta comunicacidén va a ser el gran desafio para los profesionales, que
tendremos que hacer uso de nuestras habilidades comunicativas y creativas
estableciendo asi un sistema de comunicacidn adecuado a cada caso
prestando atencidn a las sefiales que el paciente envia y sirviéndonos de las
escalas pertinentes e interpretarlas correctamente, sin olvidar la formacion
que debe adquirir el cuidador principal para satisfacer la demanda de
cuidados del paciente.

Esta patologia siempre ha despertado el interés de escritores y
directores de cine y televisidn, que han descrito personajes con este
sindrome. Asimismo, contamos con relatos en primera persona de pacientes
gue han sufrido este cuadro y que han escrito su experiencia.

Con este trabajo se pretende elaborar un plan de cuidados de
enfermeria orientado a las multiples necesidades que los pacientes con esta

particular patologia necesitan.

Palabras clave:

Sindrome de cautiverio, sindrome locked-in, plan de cuidados, coma, estado

vegetativo, comunicacion.



Abstract:

The Locked-in-syndrome is a vascular disease that damages major
portions of the brain stem, without damaging the hemispheres (ANNEX 1). It
is characterized by complete paralysis of voluntary muscles in all parts of the
body. The individual feels, hears, sees, has preserveracidén of consciousness,
cognition and breathing but is unable to move due to paralysis. Only
maintains the ability to move the eyelids and eyes vertically means by which
they can communicate with the outside.

This communication will be a huge challenge for the professionals, we
have to use our communication skills and creative setting a communication
system adapted to each case with attention to the patient sends signals and
serving of scales and interpret relevant properly, including appropriate
training should acquire the primary caregiver to meet the demand for patient
care.

This disease has always attracted the attention of writers and
filmmakers and television characters who have described this syndrome. We
also have first-person cases of patients who have had this disease and they
have written their experience.

This work aims to develop a nursing care plan oriented to the multiple

needs that patients with this particular pathology need.

Key words:

Locked-in syndrome, nursing care plan, coma, vegetative state,

communication.



2- Introduccion:

El sindrome de cautiverio (locked-in-syndrome) (SC) es un proceso de
origen vascular que dafia porciones importantes del tronco cerebral (ANEXO
2), sin dafiar los hemisferios. Se caracteriza por un estado de paralisis de las
cuatro extremidades (tetraplejia) y un trastorno de la articulacién de la
palabra (anartria), con preservacion de la conciencia y la capacidad
cognitiva, la vision, la audicion y la respiracién. El individuo siente, oye y ve,
pero no puede moverse a voluntad. Se encuentra encerrado en su propio
cuerpo (1,2).

En general, la lesidn responsable se encuentra en el tronco del
encéfalo a nivel de la protuberancia ventral, donde se interrumpen la via
corticoespinal causando la tetraplejia, asi como las fibras corticobulbares v,
en ocasiones, las corticopontinas caudales supranucleares de los nervios
craneales inferiores, originando un sindrome pseudobulbar asociado. Por
definicidn, las lesiones que producen este sindrome deben respetar las fibras
reticulares ascendentes responsables del mantenimiento de la conciencia.
Dado que las vias motoras oculares supranucleares viajan caudal vy
dorsalmente a este tipo de lesion, los pacientes suelen conservar los
movimientos oculares extrinsecos y el parpadeo, lo que les permite

comunicarse usando un codigo sencillo de tipo si-No.

En ocasiones, la lesidon pontina destruye también las fibras eferentes
del VI par craneal y las fibras internucleares del fasciculo longitudinal medial
de forma bilateral, quedando sélo respetados los movimientos oculares
verticales y el parpadeo, pudiendo ser éste el Unico movimiento conservado
si también se afectan estructuras mesencefalicas rostrales (3).

Los pacientes con la forma clasica de SC son conscientes y pueden
pensar y razonar, pero no pueden hablar ni mover nada excepto sus ojos (4).
La mayoria de pacientes con una lesién pontina pueden realizar movimientos
oculares verticales y parpadear, lo que les proporciona el Unico medio de
comunicaciéon (5). La incidencia de SC es dificil de determinar, puesto que a
menudo se diagnostica errébneamente como coma, estado vegetativo

persistente o estado minimamente consciente (ANEXO 3). Los neurélogos



creen que existen muchos mas casos de SC que no han sido detectados. La
clave es valorar el movimiento ocular vertical voluntario incluso cuando el

paciente parece no responder (4).

Emile Zola se adelanté a la literatura cientifica en la descripcién del
sindrome de cautiverio, pues en su novela Thérese Raquin (1868) menciond
a una mujer sepultada viva en un cuerpo muerto y que podia comunicarse
Unicamente mediante los movimientos de los ojos (6). Las primeras
descripciones de un estado similar al sindrome de locked-in (SLI) pueden ser
encontradas en la literatura en 1844 en la novela E/ conde de Montecristo
(7). En la novela de Dumas, el anciano Noirtier de Villefort lleva seis afios
totalmente paralizado: ‘Inmodvil como un cadaver’, perfectamente IlUcido vy

comunicandose mediante un cédigo de movimientos oculares (8),(ANEXO 4).

Sin embargo, no hay mencion en la literatura médica del sindrome
hasta 1941, cuando un articulo de Cairns et al fue publicado en la revista
Brain. En 1947 se describe el primer caso de SLI, pero no es realmente hasta
1966, aino en el que se publica el libro El diagndstico del estupor y el coma
por Plum y Posner, cuando se empieza a aceptar el sindrome (7). Plum y
Posner acufiaron el nombre de /ocked-in syndrome para referirse al cuadro

en el que la mente esta encerrada en un cuerpo que no responde (3,9,10).

También las series de television se han sentido atraidas por este
sindrome. La primera fue la serie de la CBS Alfred Hitchcock presenta, que
abordd este cuadro en Breakdown (‘Colapso’). El protagonista es un
acaudalado y cruel hombre de negocios que se burla de un trabajador que
llora tras ser despedido. En un viaje en coche sufre un grave accidente. Tras
recuperar la conciencia se da cuenta de que es incapaz de moverse o hablar,
y todos le dan por muerto. Cuando estan a punto de certificar su defuncidn,
unas lagrimas demuestran que sigue vivo; las emociones que tanto

rechazaba finalmente le salvan la vida (11).

En 1997 se publicd en Francia Le scaphandre et le papillon, de Jean-
Dominique Bauby. El autor era redactor jefe de la revista Elle cuando sufrié
una hemorragia cerebral y entré en coma el 8 de diciembre de 1995. Al
despertar 20 dias después se enter6 de que padecia el sindrome del
enclaustramiento. Bauby utilizé para comunicarse un sistema muy similar al

del personaje de la novela de Dumas; mediante los movimientos de su
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parpado izquierdo consiguid escribir una carta a 60 amigos para convencerlos

de que no se encontraba en estado vegetativo (8).

Clinicamente, en el 60% de los casos la causa es de origen vascular
por infartos en la base del puente, infarto bilateral de los pedinculos
cerebrales o infarto bilateral de la capsula interna (ANEXO 5), y en el resto
de los casos el sindrome del enclaustramiento se debe a traumatismos,
mielinosis pontina, tumores del tronco encefalico, esclerosis multiple
fulminante o tromboencefalitis (12) (ANEXO 6). El promedio de edad de los
cuadros de origen vascular es de 56 afos, y en los de origen no vascular se
encuentra en torno a los 40 afios. Entre los factores de riesgo mas frecuentes
se cuentan la hipertension arterial, enfermedad coronaria o coagulopatias
(13).

El prondstico de los pacientes con SC es impredecible. En casos raros
pueden recuperar algunas funciones neuroldgicas, pero las posibilidades de
recuperacion motora son muy limitadas. Las investigaciones muestran que el
tratamiento precoz agresivo ofrece la mejor oportunidad para una evolucidon
mejorada (4,14), (ANEXO 7).

2.1- Justificacion:

La motivacidn que me llevo a elegir este tema para el trabajo fue
basicamente la curiosidad por lo desconocido. A temprana edad escuché un
relato que me cautivd debido a su crudeza, en esos momentos no lo sabia,
pero se trataba de "Colapso" una adaptacidon cinematografica de Alfred
Hitchcock sobre el sindrome de cautiverio. Con el tiempo fui olvidando todo
lo relacionado con ese relato, hasta que hace unos afos, en una de esas
series televisivas de hospitales y médicos, plasmaron el caso de una paciente
con "locked-in" que me hizo recordar aquel relato de nifio. Fue entonces
cuando por curiosidad me informé sobre las caracteristicas de este sindrome.
Todo esto unido a la importancia del papel de la enfermeria en sus cuidados,

me han llevado a elaborar este trabajo sobre el sindrome de cautiverio.



3- Objetivos:

Generales:

-Elaborar un plan de cuidados integrales para dar respuesta a los
problemas de salud reales y potenciales que presenta el paciente y que
permite un seguimiento de sus cuidados en el  tiempo.

Especificos:

-Identificar y denominar los diagndsticos mas habituales en este tipo
de pacientes, usando la taxonomia NANDA/NIC/NOC.

- Proporcionar cuidados individualizados y centrados en el logro de
resultados, evaluando posteriormente la eficacia de las intervenciones
realizadas.

- Mejorar o mantener la calidad de vida del paciente y reducir en la
medida de lo posible las secuelas derivadas de su patologia (ANEXO 8).

- Aportar los conocimientos necesarios a familiares y cuidadores
principales para demostrar que una educacion sanitaria es fundamental para

el manejo del paciente.

4- Material y método:

Se realiza un estudio de los cuidados necesarios que precisa un
paciente con la patologia expuesta para darla a conocer y entender los
medios mas eficaces en el manejo de su patologia teniendo en cuenta todos
los aspectos que le rodean. Para ello usamos una valoracion basada en los 11
patrones funcionales de Marjory Gordon (15) (ANEXO 9), analizando todas
ellas, remarcando la importancia de tratar al paciente como un ser

biopsicosocial.

Para la elaboracion del plan de cuidados primero identificamos los
diagndsticos de enfermeria siguiendo la taxonomia de la North American
Nursing Diagnosis Association (NANDA) (16). para elaborar los objetivos de
cada diagnodstico utilizamos la clasificacion de resultados de enfermeria
Nursing Outcomes Classification (NOC) (17) y finalmente elaboramos las
intervenciones usando la clasificacion Nursing Interventions Classification
(NIC) (18), centrandonos aquellas relacionadas con los problemas de salud

detectados en la valoracion del paciente.



El material empleado para la actualizacién del tema ha sido recopilado
a partir de una busqueda bibliografica de los Ultimos afios en las siguientes
bases de datos: Elsevier, PubMed, Dialnet, Cuiden, Cuiden Plus, vy
ScienceDirect. La revision bibliografica se ha apoyado, ademas, en la
informacién extraida de novelas relacionadas con el tema como: '"La
escafandra y la mariposa"(19) o "El sindrome de cautiverio en zapatillas"
(20).

5- Desarrollo:

Plan de cuidados de enfermeria:

Como ya sabemos el sindrome de cautiverio presenta una serie de
sintomas caracteristicos, algunos de ellos semejantes a los que sufren
pacientes con alteraciones de SNC (ANEXO 10). Sea cual sea el nivel de
afectacion observamos una serie de incapacidades que van a provocar un
completo desequilibrio biopsicosocial que va a tener repercusiones en todos
patrones funcionales del paciente, por ello el abordaje terapéutico debe
realizarse teniendo en cuenta todas las dimensiones y realizandolo siempre
desde el esfuerzo multidisciplinar. Es imprescindible una atencion
individualizada, pero al no tratarse de un paciente en concreto, elaboramos
los diagndsticos, objetivos e intervenciones en base a los patrones
funcionales alterados que son comunes en la mayoria de casos de sindrome
de cautiverio. Todos ellos propuestos por la NANDA, NOC y NIC (16,17,18).



Diagnosticos

Resultados (NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

1 - Patron Percepcion de la Salud - Manejo
de la Salud.

00043 - Proteccion inefectiva r/c
inmovilidad total.

(Disminucion de la capacidad para
autoprotegerse de amenazas internas o
externas, como lesiones o infecciones.)

1602 - Conducta de
fomento de la
salud.

1902 - Control del
riesgo.

1911 - Conducta de
seguridad
personal.

5230 - Aumentar el
afrontamiento

5270 - Apoyo emocional

5380 - Potenciacion de
la seguridad

5390 - Potenciacion de
la conciencia de si
mismo

523010 - Animar la implicacion familiar.

523039 - Instruir al paciente en técnicas de
relajacion, si resulta necesario.

527003 - Ayudar al paciente a reconocer
sentimientos tales como la ansiedad, ira o
tristeza.

527011 - Permanecer con el paciente y
proporcionar sentimientos de seguridad
durante los periodos de mas ansiedad.

527012 - Proporcionar apoyo durante la
negacion, ira, negociacion y aceptacion de
las fases del sentimiento de pena.

539002 - Ayudar al paciente a aceptar s u
dependencia de otros.




Diagnostico

Resultados
(NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

2 - Patron Nutricional
- Metabdlico.

00047 - Riesgo de
deterioro de la
integridad cutanea r/c
alteracion de la
circulacion, factores
mecanicos e
inmovilidad

(Riesgo de que la piel
se vea negativamente
afectada)

0204 -
Consecuencias
dela
inmovilidad:
fisiologicas.

1101 -
Integridad
tisular: piel y
membranas
mucosas.

0740 - Cuidados del paciente
encamado.

0840 - Cambio de posicion.

3500 - Manejo de presiones.

3540 - Prevencion de ulceras
por presion.

3584 - Cuidados de la piel:
tratamiento topico.

3590 - Vigilancia de la piel.

4070 - Precauciones
circulatorias.

6650 - Vigilancia.

668013 - Observar la presencia y calidad de los pulsos .

655015 - Inspeccionar la existencia de enrojecimiento, calor
extremo o drenaje en la piel y las membranas mucosas .

655023 - Proporcionar los cuidados adecuados a la piel en las
zonas edematosas .
074005 - Cambio de posicidn segun lo indique el estado de la
piel.

074007 - Colocar al pacientes obre una cama / colchoén
terapéutico adecuado.

074015 - Facilitar pequefios cambios del peso corporal.

074024 - Vigilar el estado de la piel.
359003 - Instaurar medidas para evitar mayor deterioro.

359004 - Instruir al miembro de la familia / cuidador acerca de
los signos de pérdida de

integridad de la piel.
359008 - Observar s i hay fuentes de pres ion y friccion.

359013 - Tomar nota de los cambios en la piel y membranas
mucosas .

359014 - Vigilar el color de la piel.




Diagnostico

Resultados (NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

2 - Patron Nutricional - Metabdlico.

00039 - Riesgo de aspiracion r/c
relacionado con alimentacion por s onda,
deterioro de la deglucion,

di y presencia de tubo de traqueostomia.

(Riesgo de que penetre en el arbol
traqueobronquial secreciones
gastrointestinales, orofaringeas, cuerpos
extrafos...)

0403 - Estado
respiratorio:
ventilacion.

1918 - Control de la
aspiracion.

3140 - Manejo de las
vias aéreas.

3160 - Aspiracion de las
vias aéreas.

3180 - Manejo de las
vias aéreas artificiales.

3200 - Precaucione s
para e vitar la
aspiracion.

3230 - Fisioterapia
respiratoria.

3350 - Monitorizacién
respiratoria.

335012 - Determinar la necesidad de
aspiracion.

320002 - Colocacion vertical a 90° o lo
mas incorporado posible.

320004 - Comprobar colocacién sonda
nasogastrica antes de la alimentacion.

320006 - Controlar el estado pulmonar.

320010 - Mantener elevado el cabecero
de la cama, después de la alimentacion,
de 30 a 45 minutos .

320011 - Mantener equipo de aspiracion
disponible.

320012 - Mantener vias aéreas
permeables .

314009 - Colocar al paciente en la
posicion que permita que el potencial de
ventilacion sea el maximo posible.

314010 - Colocar al paciente en posicion
tal que s e alivie la disnea.

314016 - Realizar fisioterapia toracica, si
estd indicado.
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Diagnostico

Resultados (NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

4 - Patrén Actividad - Ejercicio.

00040 - Riesgo de sindrome de
desuso r/c paralisis.

(Riesgo de deterioro de los sistemas
corporales a consecuencia de la
inactividad musculoesquelética)

la inmovilidad:
fisiologicas

0204 - Consecuencias de

0430 - Manejo
intestinal.

0590 - Manejo de la
eliminacion urinaria.

3540 - Prevencion de
tlceras por pre s ion.

3590 - Vigilancia de la
pie l.

4066 - Cuidados
circulatorios:
insuficiencia venosa.

4110 - Precauciones en
el embolismo.

043003 - Controlar los movimientos
intestinales , incluyendo la frecuencia,
consistencia, forma, volumen y color, s i
procede.

043007 - Evaluar la incontinencia fecal.

043013 - Observar si hay signos y
sintomas de diarrea, estrefimiento o
impactacion.

059003 - Control periddico de la
eliminacién urinaria, incluyendo la
frecuencia, consistencia, olor, volumen y
color.

354001 - Aplicar barreras de proteccion
Como cremas o compres as absorbentes.

354003 - Asegurar una nutricion adecuada.

354006 - Eliminar la humedad excesiva.

354015 - Mantener la ropa de la cama
limpia, secay s in arrugas .

11



Diagnostico

Resultados (NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

8 - Patron Rol - Relaciones.

00051 - Deterioro de la comunicacion
verbal r/c relacionado con alteracion del
sistema nervioso central

y condiciones fisiolégicas , manifestado
por dificultad para expresar los
pensamientos verbalmente y no poder
hablar.

(Disminucion retraso o carencia para recibir,
procesar o transmitir informacion)

0902 -
Comunicacion.

0903 -
Comunicacion:
expresiva.

0907 - Elaboracion
de la informacion.

4920 - Escucha activa.

4976 - Mejorar la
comunicacion: déficit
del habla.

5820 - Disminucion de
la ansiedad.

4820 - Orientacion de
la realidad.

482010 - Evitar la frustracion del paciente
con preguntas de orientacion que no pueda
responder.

482013 - Hacer las preguntas una a una.

482029 - Utilizar sefiales ambientales
(signos , cuadros , relojes , calendarios y

codificacion en color del ambiente) para
estimular la memoria, reorientar y
fomentar una conducta adecuada.

482030 - Utilizar sefales con dibujos para
favorecer el uso adecuado de los objetos.
Dar una orden simple cada vez, si es el
caso.

497607 - Escuchar con atencion.

497608 - Estar de pie delante del paciente
al hablar.

497616 - Utilizar cartones con dibujos, si
es preciso. (ANEXO 11)

497617 - Utilizar ges tos con las manos, si
procede.

497618 - Utilizar palabras simples y frase
cortas.

12




Diagnostico

Resultados (NOC)

Intervenciones (NIC)

Actividades

10 - Patron de Adaptacion - Tolerancia al estrés.

00074 - Afrontamiento familiar comprometido
r/c relacionado con prolongacion de la
enfermedad que agota la capacidad de apoyo
de las personas de referencia.

(La persona que habitualmente brinda el soporte
principal proporciona apoyo, consuelo, ayuda
insuficiente o inefectiva)

2205 - Rendimiento del
cuidador principal:
atencion directa.

2206 - Rendimiento del
cuidador principal:
atencion indirecta.

2506 - Salud emocional
del cuidador principal.

7040 - Apoyo al
cuidador principal.

7110 - Fomentar la
implicacion
familiar.

7260 - Cuidados
intermitentes.

726002 - Controlar la capacidad de
resistencia del cuidador.

726004 - Determinar la forma de
contacto con el cuidador habitual.

704002 - Actuar en lugar del cuidador
si se hace evidente una sobrecarga de
trabajo.

704003 - Animar al cuidador a
participar en grupos de apoyo.

704008 - Determinar el nivel de
conocimientos del cuidador.

704009 - Determinar la aceptacion del
cuidador de su papel.

704011 - Ensefiar al cuidador
estrategias de mantenimiento de
cuidados sanitarios para sostener la
propia salud fisica y mental.

704014 - Ensefiar al cuidador técnicas
de manejo del estrés .

704019 - Observar si hay indicios de
estrés .

13




5.1- Discusion:

El avance tecnolégico estd haciendo posible que la barrera
comunicativa de estos pacientes sea menor. En el articulo "Unlocking the
locked-in"(22) los autores aseguran que es posible vincular una serie de
electrodos capaces de captar las diferencias de potencial generadas por las
areas del cerebro cuando trabaja, y de esta forma, conectando los
electrodos a un ordenador que procese la informacién, establecer una
comunicacion con el paciente. Pese a que los autores afirman que en unos
afnos sera una técnica revolucionaria que permitira a los pacientes romper la
barrera del lenguaje. Bajo mi punto de vista estoy de acuerdo en que es
una técnica increible y con mucho potencial médico, pero opino que en
estos momentos es tan sélo una técnica en desarrollo y que cuando
finalmente llegue al paciente, estara fuera del alcance de la mayoria. Por lo
tanto y hasta que sea viable pretendo mostrar la importancia de establecer
un correcto plan de cuidados a la hora del manejo de un paciente con
sindrome de cautiverio. Asi pues, comparto la opinidon conjunta de los
autores, que a través de estudios plasmados en articulos como: "Sindrome
de locked-in. Una mirada a su tratamiento y prondstico"(7), "Descifrar los
secretos del sindrome de cautiverio"(4) o "Long-term survival, prognosis
and life care-planning for 29 patients with chronic locked-in syndrome"(14)
afirman que tanto el prondstico como la calidad de vida del paciente se ven
sumamente mejoradas con la realizacion de unas actividades propuestas en

un plan de cuidados individualizado, multidisciplinar y bien propuesto.

6- Conclusiones:

- PRIMERA: Establecer de manera adecuada una comunicacion no
verbal, disminuye considerablemente los niveles de ansiedad y estrés
estableciendo un vinculo terapéutico adecuado con el paciente.

- SEGUNDA: Proporcionar una educacion sanitaria adecuada al
cuidador y/o familia previene complicaciones potenciales (10) (ANEXO 12).

Cuidar al cuidador repercute positivamente en el paciente.

14



- TERCERA: Con la elaboraciéon de un plan de cuidados individualizado
vamos a dar continuidad en los cuidados y evitamos su variabilidad,
mejorando asi la calidad de vida del paciente de manera significativa.
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8- Anexos:
Anexo 1: Anatomia basica del cerebro involucrada en el Locked-in.
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Anexo 2: Resonancias magnéticas de pacientes afectados con
sindrome de cautiverio donde puede observarse un severo dafio producido
por un infarto en la base del puente cerebral (1) y la falta de actividad de
las arterias vertebrales y basilares (2).
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Anexo 3: Escala GCS y FOUR SCORE que valoran el nivel de

consciencia.

Profundizando en la escala FOUR Score

La FOUR Store Coma Scale incluye cuatro subescalas separadas de respuesta ocular,
respuesta motora, reflejos del tronco cerebral y respiracion. Las puntuaciones bajas
indican signos y sintomas mds graves.

Respuesta ocular (E)

Intente dilucidar el mejor nivel de alerta utiizando al menos fres pruebas después
gradtie la mejor respuesta. 5i los gjos del padente estdn cerrados, dbralos y observe si &
padiente sigue & dedo o un obyjefo. En caso de edema palpebral o fraumatismo facal &
seguimiento solo con un gio abrerfo serd suficiente. 5i & seguimiento horizontal no existe,
examine el sequimiento vertical del paciente. De forma alfernativa, anofe dos parpadeos a
demanda, que indica un sindrome de cautiverio (el padente es totalmente consdente)
E4 Parpados abiertos o abiertos, seguimiento o cerrados segun la orden.

E3 Parpados abiertos pero sin seguimiento.

E2 Parpados cerrados, abiertos a voces fuertes, sin seguimiento.

El Parpados cerrados, abiertos al dolor, sin seguimiento.

ED Los parpados permanecen cerrados con dolor.

Respuesta motora (M)

Cradue la mejor respuesta posible de los brazos. Si el paciente muestra al menos una
de fres posiciones manuales con alguna mano, la puntuacion es M4. 5i el paciente toca
o casi toca la mano del examinador después de un estimulo doloroso, comprimiendo
la articulacion temporomandibular o el nervio supraorbital (localizagon), la puntuacion
es M3. Si el padente tiene algun movimiento de flexion de los miembros superiores,
induyendo posicon de retirada o de decorticacion, la puntuadon es M2.

M4 Pulgar hacia arriba, pufio o signo de la paz a demanda.

M3 Localiza el dolor.

M2 Respuesta de flexion al dolor.

M1 Posicién extensora.

MO Sin respuesta al dolor o estado epiléptico mioclénico generalizado.

Reflejos cerebrales (B)

Gradue la mejor respuesta posible Examine los reflejos corneales y pupilares.
Preferiblemente, examine los reflejos comeales aplicando unas cuantas gofas de solucidn
salina en la cdmea a una distanda de varios centimetros para minimizar & fraumatismo
en la comea por los exdmenes repetidos, o use un palito de algodon. Examine el reflejo de
la tos a la aspiradidn fraqueal solo cuando los dos reflejos anteriores estén ausentes. Una
puntuadgcon B1 indica que ambos reflefos pupiares y corneales estdn ausenfes, pero e
reflejo de la fos (utilizando aspiraddn traqueal) estd presente.

B4 Reflejos corneales y pupilares presentes.

B3 Una pupila abierta y fija.

B2 Reflejos comeal o pupilar ausentes.

B1 Reflejos corneal y pupilar ausentes.

BO Ausencia de reflejo pupilar, corneal y de la tos.

Respiracion (R)

Para los padientes ventilodos, utilice los patrones respiratorios mostrados en &
monitor del ventilador para identificar las respiradones generadas por el paciente.
No ajuste el ventilador mientras se gradiia al padente, pero trafe de asegurar que el
paciente tiene una PaCO, en los limites normales. Para valorar el trabajo respiratorio,
puede necesitar desconectar el ventilador durante 1 o 2 min mientras administra
axigenagion. Puede ser necesario el test de apnea estdndar (difusidn de axigeno)
cuando & padente estd respirando con el ritmo del ventilador.

R4 No intubado, patron respiratorio regular.

R3 No intubado, patron respiratorio de Cheyne-Stokes.

R2 No intubado, patrén respiratorio irregular.

R1 Respiracion por encima del indice ventilatorio.

RO Respiracion al ritmo del ventilador o apnea.

Puntuar la GCS

La GCS, desarrollada para
estandarizar las observaciones del
nivel de conciencia de un paciente,
proporciona un modo rapido, objetivo
y facil de valorar la funcién del sistema
nervioso central.

La GCS consiste en tres subescalas
que se puntdian separadamente,
¥ se suman después para dar una
puntuacion de 15 (mejor) a 3 (peor).
Una persona con una puntuaddn
de 15 estd completamente alerta y
orientada, y otra con una puntuacion
de 3 esta en coma profundo.
Normalmente una puntuacion
de 8 indica que el paciente esta
inconsciente.

Mejor respuesta a abrir
los ojos

4 Espontdnea

3 Al pedirlo

2 Al dolor

1 5in respuesta

Mejor respuesta verbal

5 Orientado en persona, sitio y tiempo
4 Conversacion confusa

3 Palabras inapropiadas o ininteligibles
2 Sonidos incomprensibles

1 Sin respuesta

Mejor respuesta motora
& Sigue las peticiones

5 Localiza el dolor

4 Movimientos sin propdsito
determinado

3 Flexion anormal

2 Extension anormal

1 5in respuesta
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Anexo 4: Noitier de Villefort intentando comunicarse con su nieta a
través de un diccionario y el parpadeo de sus ojos.

Anexo 5: Porcentaje de pacientes de una muestra con sindrome de
cautiverio derivado de una etiologia vascular.

Number of patients

(%) of males

Mean age at onset of LIS (range)

Vascular etiology (%)

Reference

Patterson and Grabois, (1986) 139
Katz et al. (1992) 29
Richard et al. (1995) 11
Casanova et al. (2003) 14
Leon—Carrion et al. (2002b) 44
Pantke et al. (unpublished) 15
ALIS database 250

62
66
82
64
51
33
64

52 (20-77)

34 (1-
(17-

70)
73)

45 (16-71)

47 (22~

39

77

45 (13-84)

60
52
91
79
86
100
86

“These patients are part of the ALIS database.

muestra de 139 pacientes.

Anexo 6: Etiologia causante de sindrome de cautiverio en una

Taple 2 “Locked-in Syndrome.” Etiology in 139 Cases
No Mean* Male/
Etiology Patients Age Female Mortalityt References
1. Vascular 105 56 61/44 10
A. infarction of basis pontis 52 56 48134 53 1-3,5,7-11,14-41
B. pontine hemorrhage 14 55 7" 11 3,0-11,23,34 37 42 43
C. embolic phenomenon 3 36 i 2 7.44,45
D. infarction of midbrain 4 T0 2 4 3,13 4648
E. transient ischemia 2 74 20 0 3,49
II. Monvascular 34 40 24/8 L4
A. trauma 9 12 &1 3 3,6,15,47,50-54
B. central pontine myelinolysis 7 43 52 3 55-57
C. tumor 3 47 21 3 4,58,59
. encephalitis 3 20 n 0 60-62
E. cervical manipulation 2 43 111 1 64,65
F. neuro-Behcet's syndrome 2 ? 7 2 70
G. multiple sclerosis 1 42 ol 1 [x}
H. pontine abscess 1 40 10 1 67
1. arteritis 1 45 ol 0 12
I. postinfective polyneuropathy 1 45 10 0 12
K. air embolism 1 54 110 0 68
L. diazepam toxicity 1 77 O 0 66
M. toxin 1 66 110 0 7
N. heroin abuse 1 16 10 0 69

*Mean age at onset of “locked-in syndrome.™
tReported in number of deaths per eticlogy.

19




Anexo 7: Curva de supervivencia de pacientes con sindrome de
cautiverio cronico a partir del momento de su diagnéstico.
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Survival curve for chronic LIS.

Anexo 8: Tablas que muestran las secuelas y actividades con el paso
del tiempo en los supervivientes del sindrome del cautiverio.

TABLA |. Secuelas en supervivientes con sindrome de locked-in
Inicio del problema Inicio del estudic 5 afios Il afias

Pacientes evaluados 7 7 18 13
Manipulacién de objetos
Minguno 1& (59.2%) |1 (40,7 %) I(l66%) 3(23.0%)
Mo funcional 10 (37.0%) 6(222%) 0 1{153%)
Pulsador interruptor 1 3.7%) & (222%) B(444%) 4(30,7%)
Apuntar o teclear 0 4(148%) 1{55%) 1{153%)
Alzar objetos 0 0 I{16E6%) 2{153%)
Comunicacién oral
Mo sonidos 2 (77.7%) 10 (37.0%) 5(I7.7%) 2{153%)
Gritos involuntarios 4(148%) 7T (25.9%) 8 (44.4%) & (46,1 %)
Palabras raras {7 4%) 6(22.2%) 4 {122%) 2{153%)
Palabras simples 0 I {3.7%) 1{55%) 3 (23.0%)
Frases 0 I {(3.7%) 0 0
Tomada de: Ledn Carridn | et al'.
TABLA 1. Actividades en supervivientes con sindrome de kocked-in

Inicio del problema Inicio del estudio 5 anos Il afios
Pacientes evaluados i 7 18 13
Respiracién
Tragqueostomia 17 (629%) T({2159%) I(166%) 2{153%)
Mutricion
Mada por boca 18 (66,6 %) T({2159%) 4(22,2%) I (7T6%)
Intentos ocasionales 4(148%) 6(22.2%) 4(22,2%) 3(23.0%)
Completamente oral 5(185%) 14 (51.8%) 10 (555 %) 9(89.2%)
(Gastrostomia 24 (B8.8%) 19 (703 %) 10 (55.5%) & (46,1 %)
Miccidan
Sonda Foley 9(333%) 5(18.5%) 5(27.7%) 2{153%)
Colector I5 (55.5%) 13 (48,1 %) 6(333%) & (46,1 %)
Woluntario/asistide: J(1L,1%) 6(22.2%) 7(388%) 5(38.4%)
Independiente 0 0 0 0
Defecacidn
Incontinente 0 0 0 0
Programa intestinal 27 (100%) 23 {B5.1 %) 14 (77.7%) 10 (7&6,9%)
Woluntario/asistide: 0 | {3.7%) 4(22,2%) 3(23.0%)
Independiente 0 0 0 0
Tomada de: Ledn Carridn | et al'.

20



Anexo 9: Tabla con los 11 patrones funcionales de Marjory Gordon.

Patrones Funcionales

- Patrén 1: Percepcién - manejo de la salud

- Patron 2: Nutricional - metabdlico

- Patron 3: Eliminacion

- Patron 4: Actividad - ejercicio

- Patron 5: Suefio - descanso

- Patrén 6: Cognitivo — perceptual

- Patron 7: Autopercepcioén - autoconcepto

- Patron 8: Rol - relaciones

- Patrén 9: Sexualidad - reproduccion

- Patréon 10: Adaptacion - tolerancia al estrés

- Patron 11: Valores - creencias

Anexo 10: Caracteristicas del Locked-in y otros estados clinicos
similares.

Em;‘;s‘i:r%;;hm Coma Muerte encefalica Locked-in syndrome | Mutismo acinético Demencia
Conciencia - — - + + +
Suefio-vigilia + - — + + +
Funcién motora Sin movimientos Sin movimientos Solo reflejos Movimientos Pobreza motora Variable.
intencionados intencionados espinales oculares limitacion
progresiva
Conciencia de sufrimiento - - - + + +
Funcion respiratoria + + - + + +
Electroencefalograma Delta polimorfo Delta polimorfo Silencio Normal o Lentificacion Lentificacion
o theta, alfa o theta eléctrico anomalias inespecifica inespecifica
lento inespecificas .
Metabolismo cerebral < 50% = 50% 0 Disminucion 7 Disminucion
minima o variable
moderada
Prondstico neurologico Segiin causa Recuperacion. 0 Recuperacion Recuperacion Irreversible
EVP o muerte improbable improbable
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Anexo 11: Distintos ejemplos de métodos de comunicacién ideados
para poder identificar lo que el paciente quiere expresar.

Table 4. Alphabetical system using a grid of letters
Consonants Consonants Consonants Consonants Consonants Vowels Vowels
1 2 3 4 5 1 2
1 B G L Q v A (0]
2 C H M R W E u
3 D ] N S X I Y
4 F K P T .
Table 3. Vowel and consonant method
v Cl c2 C3
A B I R
E C K S
I D L T
o] F M v
U G N w
Y H P X
Q z
Chair Bed Book Thx! Radio Music
- + N i@ T
Television Plus Minus I'm hungry I'm thirsty
o | o | B[ ¢
Eye-coded
Can | have my alphabetical Eyeglasses
Can | have apen?|  computer? system Don’t understand
9 i i 1]
Can you repeat? Mum Dad Time Day
& >3 3
i I'm in pain
Agsin Urinary I'm cold I'm hot »

Anexo 12: Complicaciones mas frecuentes que provocan la muerte en
pacientes con sindrome de cautiverio de entre una muestra de 139 casos.

No.

Cause of death patients
1. Respiratory 35
A, preumonia 26
B. respiratory arrest 3
C. pulmonary embali 6
2. Extension of brain stem lesion 15
3. Cardiac complications 2
4, Sepsis 4
3. Gl hemorrhage 2
6. Disseminated intravascular coagulation 1
7. Poniine abscess 1
8. Unknown/not reported 23
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