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Cuando ““ni vivimos ni morimos’’: el caso Schiavo

LILLIAN GAYA GONZALEZ. PhD*

Mucho se ha comentado sobre el caso Schiavo,
Estamos seguros que no serd uno aislado.
Vislumbramos mas situaciones médico-legales
causadas en primera instancia, por el uso de una
teenologia médica gque podrd prolongar ain més la
existencia de los seres humanos con condiciones
neurodegenerativas, de indole genética en su etiologia
o adquiridas, irreversibles. Por ello, es oportuno
presentar algunos asuntos a modo de reflexion sobre
las situaciones limites que se presentan en casos en los
que “ni vivimos ni morimos”. Es correcto afirmar,
como lo hizo el representante legal de los padres de
Terri Schiavo, que Terri no se encontraba en un estado
de salud terminal (end-of life-situation). Su vida se pudo

haber prolongado quince afios mas. Sin embargo, su
cuadro clinico no es tan sencillo de comprender. Terri
ha sido la ventana por la cual el publico educado ha
confirmado que las decisiones éticas en asuntos medicos
se dan siempre en un ambiente de incertidumbre v
probabilidades. Uno de los factores que hace gue
situaciones como éstas sean angustiosas, es la
incapacidad del paciente para dar respuestas. A pesar
de toda su dureza, es innegable que el caso Schiavo nos
ha permitido reflexionar sobre nuestra Tragilidad
humana.
Palabras clave: Caso Schiave, Extado vegetative,
Limites del esfuerzo terapéutico, Al final de la vida,
Auwtodeterminacion, Dejar movir. Eutanasia

I. Sobre el caso de Terri Schiavo

| capitulo mas reciente del caso Schiavo es el

resultado de la autopsia (1). El certificado informa

como causa de su muerte las complicaciones de
una encefalopatia anoxica. Su cerebro pesaba la mitad del
peso esperado (615 gramos en lugar de 1300g). Los lobulos
occipitales demostraban dafio hipoxico y pérdida neural.
Los extremos superiores e inferiores al igual que la
musculatura del tronco del cuerpo estaban atrofiados. La
radiografia mostraba osteoporosis. Repasemos los datos
mis significativos del caso.

En 1990, a la edad de 24 afios, Terri colapso. Estuvo ¢l
suficiente tiempo sin oxigeno (anoxia) como para sufrir
dafio cerebral irreversible que Ja dejo en estado vegetativo
persistente. Nunca recobro la conciencia. Llevaba scis
afios de casada con el sefior Michael Schiavo. Durante
los primeros afios la atencion por Terri estuvo compartida
entre sus padres y su esposo. También durante estos
primeros afios se hicieron esfuerzos para atender su
condicion, aun con el diagndstico de estado vegetativo
persistente ¥ del prondstico de que no habia esperanza
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medica de recuperacion. La comunicacion entre los padres
v Michael se fue deteriorando al cabo de cuatro afios. El
desencuentro se agudizo en el 1998, cuando Michael
solicitg autorizacion legal para desconectarla del wbo
alimentario y de hidratacion. Los padres insistian en
mantenerla viva y someterla a tratamientos, incluyendo
terapias experimentales. con la esperanza de que pudiera
recuperar su salud. Por otro lado, su esposo argumentaba
que ella nunca hubiese querido vivir bajo estas
La aprobacion de su solicitud de
desconectarla del tubo alimentario v de hidratacion se
otorgd por vez primera en el 2001, Dicha aprobacion se
retird mas tarde para atender alegaciones vy apelaciones
de los padres ante los tribunales. En el ano 2000, dicz
afos mas tarde, el caso Schiavo se conocio mas alla del
estado de Florida. El conflicto se intensifico en los altimos
meses de 2004 y principios de 2005, cuando intervinieron
en la discusion publica los sectores religiosos v politicos.
El gobernador Jeb Bush introdujo un proyecto de ley con
intencion de modificar la decision judicial de este caso.
Tras numerosas vistas y consideraciones legales. la orden
Judicial en el estado de Florida fijo la remocion del tubo
alimentario v de hidratacion para el 18 de marzo. Terri
murid trece dias luego de la remocion del tubo alimentario
y de hidratacion y quince afios después de haber quedado
en estado inconsciente,

No nos cabe la menor duda que en sus altimos afos
Terri estaba biologicamente viva. Respiraba, lloraba, reia

condiciones.
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y parecia tener cierto grado de movimiento. Si
preguntamos a las personas que tenemos a nuestro
alrededor qué es vivir tendremos respuestas tan variadas
como sus experiencias de vida. Coincidiremos en que el
ser humano posee caracteristicas comunes a los restantes
organismos vivos. Como por ejemplo, los organismos
vivos respiran y responden a estimulos. Sin embargo, los
seres humanos nos distinguimos de los demas seres
vivientes por nuestro intelecto, por la capacidad de utilizar
la razdn para justificar nuestras acciones. Esta capacidad
nos la permite el cerebro. El cerebro humano nos permite
distinguir entre “estar vivos™ biologicamente y “vivir la
vida™.

IL. El cerebro: sus funciones v sus limites

El cerebro es parte del Sistema Nervioso Central. Cada
célula (neurona) de este organo estd interconectada
logrando una red sincronizada de informacion quimica.
Esta comunicacion permite nuestras respuestas voluntarias
{como lo son, dialogar, planificar, aprender, socializar, etc.)
y nuestras respuestas involuntarias (comao lo son, respirar,
mantener los latidos del corazon, controlar los procesos
dependiente de hormonas, ete.). Las interacciones entre
neuronas que van desde el cerebro hasta diversas partes
del cuerpo nos permiten llevar a cabo multitudes de
actividades. Por ejemplo, mover la piema voluntariamente
requiere de asociaciones neurales y de coordinacion
neural-neuromuscular.  Las asociaciones neurales van
desde el cerebro hasta la pierna. A través del cerebro
podemos almacenar recuerdos, recordar datos y relatar
nuestra historia, asi como aprender. También
experimentamos el sentido de ser y estar. Con el cerebro
podemos planificar nuestro proyecto de vida y llevarlo a
cabo. Nos permitimos sofar y dar rienda suelta a la
imaginacion. No necesitamos mover el cuerpo para pensar,
y a través de una expresion facial o de un murmullo
podemos, muchas veces, comunicar lo que pensamos. El
razonamiento ¢ intelecto humano que nos distingue de
otros organismos vivos se lo debemos al cerebro, Es el
cerehro el que nos permite elegir entre un camino u otro.
Es el cerebro el que nos permite relacionamos de una
manera significativa, plena y reciproca con el otro.

Con proposito educativo, ¢l cerebro se ha seccionado
en tres partes principales: el cerebro superior, el cerebro
intermedio y el cerebro inferior (2). La corteza cerebral
(cercbro superior) en los seres humanos hace posible las
funciones mentales, cognoscitivas y neuropsicologicas.
Nos permite la memoria, la respuesta motora, la vision o la
respuesta visual, la comprension verbal, entre otras
actividades. Las partes que componen el tronco cerebral
(cerebro inferior) controlan las funciones autonomicas
tales como, respirar, tragar y mantener los latidos del
corazon. El cerebro de una persona tiene dos estados
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funcionales: el estado vegetativo v el estado sapiente:

“Contamos con una regulacién interna
vegetativa que controla la temperatura del
cuerpo, la respiracion, hasta cierto grado la
presion sanguinea, la masticacion, la deglucion,
el suefo y la vigilia. Tenemos un cerebro més
desarrollado, exclusivo del ser humano, que
controla nuestra relacion con el entorno;
nuestra capacidad de hablar, ver, sentir, cantar
y pensar.”(3)

Nos parece importante distinguir los casos clinicos que
se documentan en la literatura o en los medios noticiosos
para poder hacer un juicio adecuado sobre el caso Schiavo.
Solo los neurdlogos experimentados que trabajan con
pacientes que se encuentran en distintos estados de
inconsciencia pueden diagnosticar un cuadro clinico mas
real o certero sobre el estado vegetativo persistenie.
Responsablemente aceptamos que no es ésta nuestra
especialidad. Sin embargo, es deber de todos dominar los
conceptos basicos sobre este tema.

Discapacidad mental se define como aquella condicion
en la que la persona que la padece tiene cierto grado de
conciencia de si mismo o de su entorno. Podria realizar
ciertas tareas dependiendo de esa capacidad. En algunos
casos, el paciente podria tener sensacion de dolor y placer.
Algunos pacientes quedan fisicamente discapacitados
pero conservan en plenitud sus capacidades mentales.
Por ejemplo, Christopher Reeve, el actor que protagonizd
las peliculas de Superman antes de la década de los ochenta
estuvo nueve aios discapacitado fisicamente (4). En 1995,
durante un ejercicio de equitacion sufrio una caida. Debido
a la lesion, perdid las funciones del control de la respiracion,
control de la vejiga, respuesta sexual v cualquier
movimiento del cuello hacia abajo. Quedd tetrapléjico. El
cerebro superior estaba activo y funcional pero tenia una
disociacion neural entre el cerebro y el resto de su cuerpo.
La lesion (completa C-2) no permitia que su cuerpo
respondiera al mandato que le daba la corteza cerebral,
Por los siguientes nueve afos realizd cambios en su vida.
Pudo tomar decisiones sobre lo que queria o no queria
como tratamicnto ¥ enfrento las consecuencias dolorosas
y de alto riesgo que implicaba continuar viviendo. Los
pacientes con discapacidad mental o fisica estan
protegidos por las leyes del gobiemo. Terri sobrepasaba
la discapacidad mental y fisica. Su condicion era mas
severa e irreversible. No tenia conciencia de si misma ni
de su entorno. No necesitaba de un ventilador para
respirar pero necesitaba de un tubo de alimentacion y de
hidratacion para mantenerse viva.

La muerte cerebral es el criterio médico que se utiliza
para establecer cuando una persona esta muerta. Significa
que cesaron las funciones de todo el cerebro (superior,
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intermedio ¢ inferior). De estar conectado a un ventilador,
el cuerpo recibe oxigeno a través de la maquina v los
organos se mantienen funcionando. El ventilador permite
que el pecho se extienda v distienda a medida que el
proceso de la respiracion se da. El ventilador se mantiene
ordinariamente con dos propdsitos principales. Primero,
preservar los organos funcionales, en caso de donacion
de organos. Y segundo, en algunos casos, es una prictica
saludable darle tiempo a los familiares de procesar la
imformacion que ya su ser querido no esta con vida. Terri
no tenia muerte cerebral,

El estado de coma es un estado de inconsciencia donde
la persona no responde a estimulo visual, motor o verbal,
pero se puede confirmar que hay actividad cerebral,
Equivocamente se ha afirmado que una persona en coma
estd dormida porque ordinariamente permanece con sus
ojos cerrados y respira (si tiene el tronco cerebral
funcionando o si tiene ventilador). Una persona dormida,
en un periodo de horas, despierta. Sin embargo, una
persona en estado de coma puede morir, salir del estado
de coma y recuperar toda su capacidad cognoscitiva y
motora, o recuperar su conciencia con limitacion fisica o
mental permanente. Las consecuencias del dafio cerebral
de una persona en estado de coma son muy dificiles de
predecir. La edad del paciente, el tipo de lesion, el tiempo
de duracion en estado de coma son factores utilizados
para establecer el prondstico.

I, ;Estar vivo o vivir? Las tinieblas del estado
vegetativo

La teenologia en ¢l escenarto clinico ha permitido
restablecer la salud en situaciones en las cuales el
resultado hubiese sido indudablemente la muerte. Pero
también nos ha llevado a experiencias sumamente
dolorosas, como es el caso de cuidar un paciente en estado
vegetativo. El estado vegetativo fue propuesto en 1972
por Fred Plumy Brian Jennett (5). A partir de este afio los
casos clinicos sirvieron para refinar con mayor certeza el
cuadro clinico de este estado. Desdrdenes metabalicos,
condiciones degenerativas (como la enfermedad de
Alzehimer y la enfermedad de Parkison), malformaciones
en el desarrollo, lesiones agudas traumdticas y no
traumaticas pueden causar el estado vegetativo, Las
causas mas comunes que pueden llevar al estado
vegelativo o a un estado consciente minimo son lesiones
en la cabeza, daiio cerebral por falta de oxigeno durante
un paro cardiaco v derrame cerebral (6). En 1994 un grupo
de especialistas estudio los casos clinicos que tenian al
momento con pacientes adultos v menores de edad
diagnosticados con el estado vegetativo (5, 6).

A diferencia de un paciente en estado de coma, ¢l
paciente en estado vegetativo tiene ciclos de sueho v
vigilia: abre los ojos, lora, rie y hace ruidos, pero éstas no
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son respuestas voluntarias.  El paciente no recupera la
capacidad de estar consciente de si mismo ni alerta de su
entorno, Si este estado clinico se prolonga por lo menos
un mes, se le llama estado vegetativo persistente.  El
diagndstico de estado vegetativo es muy dificil de realizar.
El médico debe ser especialista en neurologia v tener una
experiencia adecuada para evaluar al paciente. Los
cambios de estado vegetativo a estados de conciencia
minima se podrian dar en los primeros meses luego de la
lesion y pasar desapercibidos si no se tiene cautela en ¢l
diagnostico.  Recordemos que una persona en estado
vegelativo esta despierta pero no consciente de si misma
ni de su entorno (awake but not aware). La confusion en
la terminologia, la inexperiencia de quien la diagnostica y
el poco tiempo que se espera para declarar con mayor
cerieza ¢l diagnostico son factores que han llevado a
errores en el diagnostico del estado de inconsciencia en
que se encuentra el paciente (7.8). Sobre la cautelosa
evaluacion que el médico debe hacer al paciente, nos
comenta James L. Bernat:

“Por lo tanto, podemos saber si estan alerta

solo por inferencia: interaccionamos con ellos,

los estimulamos y estudiamos sus respuestas.

Inferimos s1 estan alertas analizando la calidad

de sus respuestas y juzgando si la respuesta

es tal que solo puede darla una persona alerta. . .

El estudio incluye la observacion del paciente,

interactuando con ¢l mientras se hacen los

examenes neurologicos, dialogando con los

cuidadores y familiares del paciente y

examinando las prucbas de laboratorio. tales

como ¢l electroencefalograma, la tomografia

computarizada y la imagen de resonancia

magnética. El estudio debe dirigirse a suscitar

cualquier signo de conciencia.”(7)

En 1994 ¢l Multi-Society Task Force on Persistent
Vegerative State hizo un andlisis de resultados con
pacientes que estuvieron de tres a seis meses en estado
vegetativo y que llegaron a los doce meses en esta
condicion. El andlisis de los datos existentes sobre estos
pacientes les permitio establecer que el estado vegetativo
persistente s¢ hace permanente luego de doce meses en
pacienties (adulios) con lesiones raumaticas (accidente
automowilistico, lesion directa al cerebro, herida de bala).
La recuperacion luego de este tiempo es extremadamente
rara y. si ocurre, deja al paciente con una discapacidad
severa (5,6). Los pacientes en estado vegetativo persistente
con lesiones no traumdticas (anoxia, paro cardiorrespi-
ratorio, sofocacion, encefalopatia hipoxémica) pueden
considerarse permanente luego de tres meses. La
recuperacion, si ocurre, deja al paciente con discapacidad
moderada o severa. Sobre la recuperacion de pacientes en
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estado vegetativo persistente nos informa James L. Bernat:

“En general, el prondstico depende de la causa
y de la duracion del estado vegetativo
persistente. Tras un paro cardiaco y un tiempo
prolongado en estado vegetativo persistente,
¢l pronostico de la condicion es peor. Los
pacientes que permanccen en estado
vegetativo persistente mis de tres meses
después de un paro cardiaco, tienen una
posibilidad remota de recuperar el estado de
alerta. No existe precedente alguno de
recuperacion a estado de alerta luego de dos
afos. Si la causa del estado vegetativo es un
trauma en la cabeza, el liempo necesario para
presentar un pronostico mis certero ¢s de uno
vy cinco afos, respectivamente™. (7)

(Cuanto tiempo es necesario para aceptar
razonablemente que un ser querido no va a recuperar al
menos un minimo de conciencia? Terri estuvo 15 afios,
También tenemos una pregunta obligada para nosotros
mismos. Basado en lo que se conoce al presenie sobre ¢l
estado vegetativo persistente, jcuianto tiempo desearias
que prolonguen tu vida en caso de que te diagnostiquen
estado vegetalivo persistente?

IV. Precedentes legales

Los casos de Karen Ann Quinlan {1976} v de Nancy
Cruzan (1983), establecieron el precedente legal en la toma
de decisiones sobre pacientes incompetentes (3, 10, 11),
Karen y Nancy, de 22 y 24 aiios de edad respectivamente,
se encontraban en estado vegetativo. Entre estos dos
casos y el caso Schiavo hay una diferencia importante.
En los primeros dos, la disputa sobre la suspension de
los tratamientos médicos se dio entre los hospitales y los
padres de estas pacientes.  En ambos casos los medicos
buscaban una normativa legal que guiara sus acciones.
En el caso Schiavo hubo una disputa familiar que llego al
Congreso de los Estados Unidos. El Presidente George
W, Bush intervino personalmente para evitar que Terri
fuese desconectada.

El caso Quinlan es el primer caso documentado de un
paciente incompetente, en estado vegetativo, cuyos
representantes legales piden autorizacidon para
discontinuar un tratamiento médico. La administracion
del hospital y su médico, el Dr. Robert J. Morse, se
negaban a desconectar a Karen del ventilador. Para
comenzar, Karen no cumplia con los estandares médicos
de muerte cerebral. Ademds, los médicos dudaban si la
accion de remover el ventilador era coherente con la
tradicion médica. Era probable que Karen muriese si se
desconectaba del ventilador. El Dr. Fred Plum, uno de los
testigos expertos citados en el caso, describio el estado
de Karen como uno donde el "sujeto mantiene las
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capacidades neurologicas vegetativas pero no tiene funcion
cognoscitiva alguna™, De hecho, al estado vegetativo para
este entonces se le llamaba estado de coma irreversible
(3,10). Por otra parte, los padres de Karen estaban
convencidos que la decision de removerle el ventilador era
la correcta desde la perspectiva moral y teologica. Uno de
los sacerdotes que asistio a la familia les asegurd que en el
caso de Karen, el ventilador no mejoraria su condicion, ya
que la misma era irreversible. El venlilador se convertia,
pues, en medio extraordinario y estaba justificada su
remocion. La muerte si llegaba, no era por la remocion del
ventilador sino por el propio curso de la condicion
irreparable.

Enel caso Quinlan, se concluyo que si la paciente fallecia
por la remocion del ventilador no se estaria cometiendo un
homicidio. La causa de la muerte seria la condicion
subyacente del paciente v no la accion médica. La orden
del Tribunal Supremo de New Jersey estipuld que ¢l Comité
de Etica del Hospital debia confirmar gue no habia esperanza
médica para Karen y que no regresaria a un estado sapiente.
De ser asi, el ventilador podria retirarse sin que esto llevase
a un cargo criminal a ninguna de las partes involucradas en
el caso. Fue éste el primer caso en Estados Unidos que el
tribunal equipara el derecho de un paciente competente al
de un paciente incompetente a rechazar o no un tratamiento
médico o de soporte vital. Tras la remocion del ventilador,
Karen se mantuvo viva diez afios mas conectada al tubo
alimentario y de hidratacian. Nunca recobrd la conciencia,
En su tltima enfermedad sus padres solicitaron no tratarla
médicamente. La causa inmediata de su muerte fue una
combinacion de broncopneumonia bacteriana, endocarditis
vegetativa y meningitis (12).

El caso de Nancy Cruzan, resuelto en el 1990, también
presento una disputa legal entre los padres de Nancy y el
hospital. Nancy estuvo en coma por espacio de tres
semanas, luego de las cuales progreso hacia un estado
vegetativo persistente. Se le insento el tubo gistrico para
proveerle alimentacion via artificial por tiempo mas
prolongado. Las acciones para rehabilitarla fueron
infructuosas. Los padres solicitaron desconectar a Nancy
del tubo alimentario y de hidratacion v el hospital se nego,
El caso llegd por apelacion del hospital hasta el Tribunal
Supremo de Estados Unidos. El Tribunal le reconocio al
estado de Missouri la autoridad para requerir evidencia
clara v convincente de lo que hubiese querido la persona,
ahora incompetente, aungue no fuese necesario un estandar
tan clevado de evidencia (11). Es decir, ¢l estado podia
pero no tenia que requerir un nivel tan elevado de pruebas.
Una vez los padres encontraron evidencia clara y
convincente sobre este particular se autorizo la desconexion
del tubo alimentario y de hidratacion. Es decir, para el 1990,
cuando Terri tuvo su accidente, en la mayorfa de los estados
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de Estados Unidos se contaba con precedenies médico-
legales sobre decisiones en cuanto al rechazo o no de
tratamiento médico de pacienies incompetentes.
Dado estos precedentes legales era de esperar que, en
el caso Schiavo, los tribunales sostuviesen la decision
sobre retirar el tubo alimentario v de hidratacion, que se
habia tomado en el 2001. En el ambito legal, la prueba fue
clara y convincente. No era necesario contar con una
evidencia mas alla de toda duda porque en el estado judicial
no se esta atendiendo un caso criminal. La decision se
baso en la evidencia presentada durante las citas judiciales
correspondientes. Es ésta la forma en que el sistema
judicial norteamericano ha resuelto estos casos cuando
no se tienen por escrito los deseos y preferencias de la
persona incompetente.
Nunca sabremos con absoluta certeza si eso era en
efecto lo que hubiese querido Terri. No dejo por eserito
en un documento de voluntades anticipadas sus descos
y preferencias en cuanio al rechazo o no a tratamiento
médico. Tampoco nombrd un mandatario que tomara en
su nombre decisiones relacionadas con su tratamiento
médico, en caso de caer en un estado de incompetencia,
Su esposo tenia el derecho legal de tomar decisiones por
clla. evidenciando con prucbas claras y convincentes sus
deseos. Esto fue lo que Michael Schiavo defendio hasta
el final y lo que prevalecié legalmente a través de las
revisiones del caso. Ante este cuadro, haberle entregado
la custodia de Terri a los padres no hubiese sido una
respuesta satisfactoria. No se trata de complacer a alguna
de los dos partes. La decision judicial buscaba respetar la
autonomia vy el derecho a la autodeterminacion (self-
determination) de la paciente, asi como responder a los
mejores intereses de Terri, basindose en los testimonios
escuchados durante los procesos (13, 14). Sobre este
particular comenta Timothy Quill:
“Si los datos sobre los deseos del paciente no
estan claros, entonces, en ausencia de una
politica piblica o un consenso familiar,
debemos errar a favor de la continuacion de
los tratamientos, incluso en casos como el
estado vegetativo persistente, que no tienen
esperanza de recuperacion. Pero si la evidencia
esta clara, como determinaron los tribunales
que era en el caso de Terri Schiavo, la
imposicion forzada de un tratamiento, que se
ha acordado que va en contra de lo que se ha
acordado que es la voluntad del paciente, es
una accion inmoral e ilegal."(13).

V. Laalimentacion e hidratacion artificiales: jcuidado

ordinario o tratamiento médico?

Desde la perspectiva legal, y basados en los testimonios
presentados en el caso Nancy Cruzan, se entendio que el
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tubo alimentario v de hidratacion no podian distinguirse
de otras formas de tratamiento médico (11). Sin embargo,
algunos estudiosos consideran que ¢l tubo alimentario y
de hidratacion son métodos de cuidado ordinario y no un
tratamiento médico. El “cuidado ordinario™ se refiere a los
cuidados bdsicos, como alimentacion e higiene, que no se
pueden negar a ningian paciente. Otros cuidados bisicos
serian el mantenimiento de una iluminacion adecuada en
la habitacion, la cama limpia y el aseo del paciente. Para
algunos tedlogos y eticistas, alimentar ¢ hidratar a una
persona por vias artificiales es un método de cuidado
ordinario y estamos obligados moralmente a mantenerlo,
El énfasis en considerar estos métodos como unos de
cuidado ordinario lo presento el Papa Juan Pablo 1l en una
conferencia dictada en marzo de 2004, auspiciada por la
Federacion Mundial de Asociaciones Médicas Catdlicas:
“En particular quisiera poner de relieve que la
administracion de agua y alimento, aunque se
lleve a cabo por vias artificiales, representa
siempre un medio natural de conservacion de
la vida, no un acto médico... Por lo tanto, su
uso se debe considerar, en principio, ordinario
y proporcionado, y como tal moralmente
obligatorio, en la medida y hasta que demuestre
alcanzar su finalidad propia, que en este caso
consiste en proporcionar alimento al paciente
y alivio al sufrimiento... La valoracion de las
probabilidades, fundada en las escasas
esperanzas de recuperacion cuando el estado
vegetativo se prolonga mas de un afio, no
puede justificar éticamente ¢l abandono o la
interrupcion de los cuidados minimos al
paciente, incluidas la alimentacion y la
hidratacion. En efecto, el unico resultado
posible de su suspension es la muerte por
hambre v sed. En este sentido, si se efectia
consciente y deliberadamente, termina siendo
una verdadera cutanasia por omision™ (16).

El discurso del Papa ha provocado una gran discusion
entre los teologos, eticistas y médicos. En algunos
hospitales catdlicos se justificaba moralmente la remocion
de estos aparatos en casos limites, como lo pueden ser los
casos de pacientes en estado vegetativo persistente.
Repenshek y Slosar (17) han intentado ofrecer una
explicacion conciliadora al discurso del Papa. Estos
argumentan que “en principio”, como s¢ menciona en el
discurso, el tubo alimentario y de hidratacion son medios
ordinarios, pero que no significa que se tienen que utilizar
siempre y en todo momento, sin excepeion, en pacienles
en estado vegetativo persistente.  Su uso o suspension
dependera en gran medida de la situacién en particular.

Los que consideran que el tubo alimentario v de



PRHSJ Vol. 25 No. 3
September, 2006

hidratacion son tratamientos médicos, sostienen que ¢l
retirarlos no es eutanasia o matar por compasion { merey-
killing ) sino un acto de reconocimiento de los limites del
esfuerzo terapéutico (o0 meédico). Esta posicion es
coherente con una tradicion moral existente desde pasados
siglos. Los médicos vy otros estudiosos del tema han
recurrido a la teologia moral catdlica v a la ética médica
secular como fuente de ilustracion  para reconocer los
criterios que hacen que un tratamiento médico sea
proporcionado (ordinario) o desproporcionado
(extraordinario). Generalmenie, un tratamiento médico se
hace desproporcionado cuando es complejo, artificial,
invasivo, costoso y heroico (I8, 19). Si las cargas son
mayores que los beneficios al paciente, el tratamiento es
extraordinario (desproporcionado). por lo tanto, opcional.
No estamos obligados moralmente a realizarlo o mantenerlo.
Parece una receta de cocina que s¢ ejecuta sin tropiezos,
Sin embargo, no es asi. La prudencia en la decision sobre
continuar o suspender tratamiento médico de soporte vital
es siempre necesaria, La decision debe realizarse luego de
un anglisis sobre la informacion adicional que se tiene del
paciente y su condicion, incluyendo: el cuadro clinico (su
diagnostico v pronostico), la preferencia del paciente, su
calidad de vida y las situaciones dentro del contexto social,
familiar y economico (20).
VI. La persona es mds que la sola vida biologica
El caso Schiave nos hizo mas conscientes de nuestra

vision sobre la vida v la muerte. Sobre la postura ante la
vida en el ambito clinico en nuestra sociedad podemos
distinguir claramente dos visiones contrastantes: el
vitalismo médico y la eutanasia (para simplificar la
discusion incluiremos en esta vision la ayuda al suicidio v
el suicidio meédicamente asistido) { 19). Por vitalismo médico
se entiende la actitud que tenemos sobre la vida como un
valor supremo y absoluto. Esta vision percibe la muerte
del paciente como un fracaso del médico o de la medicina.
Si la reenologia estd, hay que mantener o prolongar la vida
del paciente a todo costo. No solo se absolutiza el derecho
a la vida, sino que se pretende establecer leyes que apoyen
este principio absoluto. Ante la vision de que ¢l derecho a
la vida es inviolable, como en el caso Schiavo, Thomas A,
Shannon comenta:

“Este fervor por proteger la vida ha convertido

la vida biologica en un idolo, un falso dios,

comprendida como un valor v un fin en si misma,

que ha de ser protegido ante casi cualquier

circunstancia. Esta postura de idolatria de la vida

biologica va no es una forma de vitalismo, como

muchos argumentaron. Es una postura que se

ha convertido en una forma de materialismo,

donde el anico valor reconocido es la vida

biologica, cuya preservacion ha venido a serun

[3¥]

Cuando “m1 vivimos m morumos™: Bl caso Schiave
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fimen simisma.”™(21).

A veces los costos del vitalismo médico son superiores
al beneficio que puede adquirir el paciente. El mensaje
seria hacer todo lo que sea por mantener viva a la persona,
aun cuando el tratamiento sea fiinil, vaya en contra de los
deseos escritos o verbalizados del paciente, sobrepasando
los limites y cayendo tal vez, en un encamizamiento
terapéutico, A veces no solo prolongamos la vida sino
que prolongamos la muerte del paciente y la agonia de los
familiares. La vision del vitalismo médico la alimenta tanto
el profesional de la salud como el paciente o los familiares.

Por otra parte, la vision a favor de la eutanasia
engrandece la auwtonomia del paciente. Los que apoyan
esta vision a veces busean evitar el dolor, el sufrimiento y
la limitacion fisica o mental. Por temor a la prolongacion
del sufrimiento o a la pérdida de control sobre la vida, se
prefiere adelantar la muerte. Esta vision apova la eutanasia
¥ podria, ademis, apoyar sus raices o modalidades: ayuda
al suicidio vy el suicidio meédicamente asistido. La
connotacion negativa que representa ¢l concepto
eutanasia ha provocado la pérdida de su significado
original de “buena muerte”. El Diccionario de la Real
Academia Espafiola define eutanasia de dos formas: la
aceion u omision que, para evitar sufrimientos a los
pacientes desahuciados, acelera su muerte con su
consentimiento o sin €l; v, muerte sin sufrimiento fisico.
Su significado se extiende hoy dia al concepto de "dejar
morir por compasion” (mercy-killing).

Ambos extremos, el vitalismo médico y la eutanasia,
podrian llevar a acciones deshumanizantes. Debemos
reconocer caminos alternos que nos permitan expresar los
rasgos humanos que nos distinguen de los demis
organismos vivos; la sensibilidad y la razon, Nos parcce
gue reconocer la limitacion del esfuerzo terapéutico (o
médica) es un punto medio entre las dos visiones. La
tecnologia médica no es mala ni buena, correcta ni
incorrecta, Es el ser humano el agente moral que ejerce la
accion al utilizar estos medios tecnologicos. Es el ser
humano el que puede o no reconocer las limitaciones de
un tratamiento o del uso de la tecnologia en la recuperacion
de la salud de un paciente a un estado significativo de
vida humana.

Segin Diego Gracia, para humanizar el escenario clinico
¢s necesario contar con personalidades maduras.

“Por personalidad madura entiendo la que se
sabe débil y falible y, por lo tanto, no tiene
excesivas dificultades en reconocer sus
propios errores; la que sabe escuchar; la que
da razones y comprende los limites de sus
propios razonamientos: la que, en fin, esta
dispuesta a aceptar a los otros, a respetarlos
no porque piensen como €l sino porque son
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otros como €. Situarse asi ante la realidad
exige una gran madurez psicologica y humana
supone tener un inconsciente bastante limpio,
bastante oreado. Estas son las personas que
pueden ayudar a los demiis de verdad, sin tener
angustia y sin transmitir angustia. Tener
alguien de esas caracteristicas cerca s, y todos
somos conscientes de ello, una bendicion...
Cuando tenemos a alguien cerca de nosotros
con esas cualidades, todos tenemos
conciencia de que nos ayuda, que nos ayuda
aviviry a ser, es decir, que nos humaniza, Y es
que probablemente no hay otro modo de
humanizar mas que éste, transmitiendo
humanidad™ (21).
VII. Reflexion final

El profesional de la salud. en especial el médico debe
reconocer el lenguaje del que esti sufriendo, bien sea en
agonia, en proceso de despedida o duelo. El proceso de
duelo no se limita a la muerte, También incluye la pérdida
de funciones o actividades, como suele suceder con
pacientes con derrame cerebral o la enfermedad de
Parkison. El médico necesita ir mas alli de los solos datos
cientificos, teniendo en cuenta la historia personal del
paciente, y dejando que aflore el lenguaje del espiritu. En
un escenario tan intimo, individual, doloroso y de profunda
experiencia humana, tanto los familiares como los médicos
deben estar en sintonia humana para poder tomar
decisiones lo més acertadas posibles. Como en la relacién
médico-paciente los mas vulnerables son el paciente y los
familiares, exigimos del médico una mayor disposicion en
¢l ambito de lo humano.

El buen médico debe poseer humildad intelectual, estar
consciente de sus propios valores y prejuicios que casi
inevitablemente influyen en la toma de decisiones y en la
forma de dirigirse a los familiares v pacientes. Necesitan
captar y distinguir la definicion propia v ajena de lo que es
calidad de vida. Ademas, necesitan reconocer sus propios
temores v dudas ante la realidad de la muerte v de los
limites en el uso de la tecnologia. Nos parece importante
que el profesional de la salud reconozca su propia finitud,
y del uso proporcionado que se le debe dar a la teenologia,
Nos parece que un buen médico debe luchar con el paciente
cuando existe la probabilidad de salir adelante, pero también
debe ayudar en dejar ir cuando llegue ese momento. Dejar
morir no necesariamente implica matar al paciente. Significa
muchas veces, permitir el curso natural del proceso de muerte
en casos limite; reconocer sabiamente la limitacion del
esfuerzo terapéutico o médico, tomando en cuenta todos
los demis factores antes mencionados: la calidad del
paciente, sus deseos y preferencias, ademas del pronostico
meédico. Es deber también de los familiares reconocer los

Cuanido ™ vivimos ni monmos™;,  El ciso Schinve
Gaya-Gonailes, L

limites de la tecnologia médica,

La lucha por reconocer legalmente la autodeterminacion
del paciente (atn cuando el paciente es incompetente) ha
sido historicamente larga. Hemos logrado hasta cierto
grado que se respeten nuestras creencias y preferencias
razonables en cuanto a aceptar o rechazar un tratamiento
médico o de soporte vital. De seguro, ninguno quisiera
para nosotros o para algin ser querido una situacion tan
prolongada y angustiosa como la que recordamos del caso
Schiavo, donde la desunion familiar continia aun después
de la muerte de Terri. Es obligacion de los que quedan
conscientes {familiares cercanos, meédicos, profesionales
de la salud v capellanes) hacer cumplir nuestros deseos
razonables. Por ello, es imprescindible que comuniquemos
al médico de cabecera, a nuestros seres queridos, familiares
v amigos cercanos, lo mis claro posible, nuestros deseos
sobre tratamiento o rechazo a tratamiento en caso de
quedar incompetente.  Confiaremos entonces en que
nuestros deseos se haran cumplir cuando ya no podamos
comunicarmos como ahora lo hacemos.

Abstract

Recently the world was drawn into the news of the
Terri Schiavo case. Like in that case many other
patients and relatives face similar situation. We foresee
more medical and legal struggles caused primarily by
the use of advanced life-sustaining medical technology
that could prolong the life of human beings with
progressive neurodegenerative disorders, or acquired
irreversible brain injury. This is an appropriate time to
ponder the course of action when we “neither live nor
die™. We agree, as Terrt Schiavo's parents’
representatives affirm, that Terri was not in a terminal
state (end-of-life situation). Her life could have been
prolonged for another fifteen vears. However, her
clinical presentation was not casy to comprehend by
some. That way Terri has become a window through
which the educated public realized that ethical
decisions regarding medical affairs are always played
in an environment ot uncertainty and probabilities. One
of the factors that make such situation more painful is
the patient’s incompetence to respond. In the long
run, despite the family tragedy, we can not deny that
the Schiavo case provides us the basis for a thorough
and careful reflection about our human brittleness.
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