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DISEÑO Y VALIDACIÓN DE CUESTIONARIOS
Medición. Desarrollo y adaptación de cuestionarios en Salud.

ORDENADORES, INTERNET Y APLICACIONES INFORMÁTICAS
Windows e Internet. Word para profesionales. Excel. Creación de
presentaciones y pósteres con PowerPoint.
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Fins durante la entrevista con DM en el Pabellón El Espejo, en Madrid.
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España cuenta con una re-
gulación de las voluntades 
anticipadas desde 2003. La 
ley homóloga en Estados 
Unidos es de 1999. ¿Cuál es 
la experiencia clínica en el 
manejo de este tipo de do-
cumentos? Para Fins no 
hay duda: "Lo mejor para el 
paciente y el médico es que 
el primero nombre un re-
presentante. Es mucho me-
jor tener un interlocutor 
que un documento, que 
muchas veces describe es-
cenarios distintos al que se 

En voluntades anticipadas, mejor 
un representante que un documento
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acaba presentado y se re-
llena a base de casillas con 
sí y no que pueden arrojar 
respuestas no coherentes". 

Fins indica que "el pa-
ciente debe hacerlo bien 
al designar quién será su 
representante. Debe hablar 
con él sobre cómo afrontar 
una situación en la que no 
podrá expresarse perso-
nalmente. No es que vayan 
a lograr siempre una res-
puesta única o correcta, 
pero el gran error es no ha-
blar. Si se sigue este pro-
ceso, el paciente se libra 
del miedo a no ser tratado 

adecuadamente. Si, ade-
más, el médico conoce al 
representante -que puede 
ser un familiar- antes de 
que se produzca la situa-
ción de incapacidad, po-
drán colaborar mejor". 

Fins ha escrito un libro 
sobre la materia titulado 
Fidelity, wisdom and love, 
que "resume las tres condi-
ciones del representante. 
Debe ser fiel a los deseos 
del paciente, pero actuar 
con sabiduría y amor, es 
decir, buscando siempre 
el mejor interés del pacien-
te".

ENTREVISTA JOSEPH FINS Director del Departamento de Ética Médica del Weill Cornell Medical College, 
en Nueva York, y académico de Honor de la Real Academia Nacional de Medicina

Recuerda que estos pacientes 
tienen intención, atención y memoria

"Es preciso reconocer la 
conciencia como un derecho 
fundamental y que, por tan-
to, no es discrecional ni re-
presenta una concesión gra-
ciosa". Con estas palabras 
defiende Joseph Fins, direc-
tor del Departamento de 
Ética Médica del Weill Cor-
nell Medical College, en 
Nueva York, el derecho "de 
los pacientes en estado de 
conciencia mínima a ser 
diagnosticados apropiada-
mente", sin etiquetarlos, 
como ha ocurrido en nume-
rosas ocasiones, como pa-
cientes con daño cerebral 
irreversible.  

Fins -codirector del Con-
sorcio para el Estudio Avan-
zado del Daño Cerebral del 
Weill Cornell Medical Colle-
ge y la Universidad Rocke-
feller- abordó esta materia 
en su toma de posesión 
como académico de honor 
de la Real Academia Nacio-
nal de Medicina la semana 
pasada y se refirió a casos 
como los de Donald Her-
bert, Minnie Smith, Terry 
Wallis…, todos con daño ce-
rebral grave que tras años 
en lo que sus médicos deno-
minaron estado vegetativo 
despertaron y volvieron a 
llevar una vida normal. 

CIRCUITO NEURONAL 

"A partir de 2002 empeza-
mos a saber que existe el es-
tado de conciencia mínima. 
Se parece externamente al 
estado vegetativo, pero los 
pacientes muestran inten-
ción, atención, memoria. 
Pueden decir su nombre, se-
guir con sus ojos a una per-
sona o sostener una taza. 
Pero lo hacen episódica-
mente, de manera poco fia-
ble y casi nunca a petición", 
explica Fins. "Esto dificul-
ta el diagnóstico porque los 
médicos tienden a pensar 
que se trata de una familia 
que se niega a aceptar la 
realidad o que cree ver reac-
ciones donde hay daño per-
manente. Y, sin embargo, 

"Valorar el estado de conciencia 
mínima es un imperativo moral"

Fins señala las dificultades para 
diferenciarlo del estado vegetativo
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cada vez tenemos más claro 
que es posible que el circui-
to neuronal de estas perso-
nas esté intacto, pero no ac-
tivado. Por eso el estado de 
conciencia mínima es un es-
tado de potencialidad". 

nacional de pacientes que 
hasta el 41 por ciento de las 
personas con lesiones ce-
rebrales sean diagnostica-
das como vegetativo, cuan-
do en realidad se hallan en 
estado de conciencia míni-
ma. Es una vergüenza". 

Poner todos los medios 
para un diagnóstico dife-
rencial es "un imperativo 
moral", porque "es incorrec-
to separar a una persona 
con lesiones cerebrales gra-
ves pero consciente de 
aquellos que la conocen y la 
aman, privándoles de la 
oportunidad de gozar de la 
compañía y la comunica-
ción humana al ingresarla 
en instituciones, lejos de su 
hogar y de toda precisión 
diagnóstica. Y es igualmen-
te equivocado privar a esa 
persona de la rehabilitación 
apropiada y de los nuevos 

fármacos y neuroprótesis 
que podrían fomentar su re-
cuperación". 

En la entrevista con DM, 
Fins se refirió también al 
desánimo que cunde entre 
los comités de ética asisten-
cial por la poca demanda de 
consultas. "En el New York 
Presbyterian Hospital tene-
mos un sistema de consul-
tores. Los comités delibe-
ran, pero el problema del 
paciente no puede esperar a 
que se reúna y decida. Por 
eso hay siempre un consul-
tor en ética de guardia las 
24 horas, que resuelve las 
dudas y repasa luego el caso 
en la reunión del comité". 

Con cierta frecuencia les 
ocurre que "el clínico al que 

resolvemos un problema 
quiere luego ser consultor y 
eso genera un círculo vir-
tuoso porque conoce los 
problemas específicos de su 
especialidad y facilita el en-
lace con el servicio corres-
pondiente".  

Subraya que "es necesario 
dar a los profesionales un 
abordaje práctico de la éti-
ca, porque el paciente no 
puede esperar a un largo de-
bate moral. Para esto hay 
que estar bien preparado: 
en la Sociedad Americana 
de Bioética y Humanidades 
estamos elaborando un sis-
tema de acreditación para 
establecer qué requisitos 
son necesarios para poder 
ser consultor en ética".

Para Joseph Fins, el nombramiento como 
académico de honor de la Real Academia Nacional 
de Medicina, en Madrid, "es la culminación de un 
viaje de más de quinientos años que comenzó 
cuando mis ancestros, judíos sefardíes en España, 
marcharon por el decreto de expulsión. Mi familia 
dejó España, pero nunca dejamos de ser 
españoles. Mantuvimos nuestro español, el ladino, 
es decir el castellano del siglo XV mezclado con 
otras lenguas. Era el idioma de mis abuelos, que 
llegaron a Estados Unidos desde Turquía, y es la 
lengua de mi padre y que yo oía en casa de 
pequeño. Por eso este viaje tiene algo de vuelta a 
casa".

Un viaje de vuelta a casa

Es incorrecto 
separar a una 

persona con lesiones 
cerebrales graves 
pero consciente de 
todos aquellos 
que la conocen 
y la aman"

“

Las dificultades en el 
diagnóstico y la presunción 
clínica de que en caso de 
daño cerebral no se va a me-
jorar hace que algunos estu-
dios, comenta, "hayan detec-
tado en una cohorte inter-
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