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En las primeras  semanas del año 2009, y luego varios meses después hasta completar el año, todo el mundo e Italia en particular ha sido invadido y sorprendido por un encuentro mediático escandaloso de declaraciones y actitudes que giraron alrededor de la situación de una joven italiana, Eluana Englaro -en estado vegetativo permanente (EVP) durante 17 años víctima de un accidente automovilístico-, que ponen seriamente en duda la perspectiva de un futuro mejor para el hombre y sociedad. 

La historia es bien conocida como para ser repetida puntualmente pero este desgraciado suceso confirma que la problemática a la que nos conduce el progreso tecnocientífico,  éste que tratamos aquí entre tantos otros,  no es competencia de la medicina sino de la sociedad que debe examinar filosóficamente los conflictos donde se ponen en juego los valores y deseos de cada persona esté o no en situación de paciente.

Sin embargo es necesario recordar que el EVP es una condición neurológica irreversible que afecta los centros superiores de la corteza cerebral impidiendo toda capacidad y contenido de la conciencia, con supresión absoluta de las emociones, la comunicación y la afectividad. La imagen estructural presente en este cuadro clínico, hoy posible por la tomografía computada y la resonancia magnética, permite visualizar el grado de destrucción morfológica cerebral. Resulta puntual decir que el aumento en la frecuencia de estos cuadros (también llamados de muerte neocortical) son el resultado indeseable del progreso asistencial de la medicina, que permite la recuperación tardía de la función cardíaca mediante los procedimientos de resucitación cardiopulmonar, aun después de que una prolongada falta de oxígeno (anoxia) produzca lesiones irreversibles de esta parte central del sistema nervioso. 

Un grado mayor de lesión por anoxia provoca la destrucción también del tronco cerebral (con afectación del centro respiratorio) y es lo que se denomina desde hace cuarenta y dos años “muerte encefálica” que  fue la primer respuesta que, aunque con un eufemismo moral y también jurídico, se dio al imperativo tecnológico, cuando se definió la muerte como un diagnóstico convencional en un determinado cuadro neurológico y con el cambio del órgano (el cerebro en lugar del corazón) que fuera siempre el centro de la vida. Para permitir morir (que se produzca el paro cardiaco) a estos pacientes había que interrumpirles el respirador mecánico y para legitimarlo se decidió declararlos previamente  muertos y ningún reparo religioso o laico se tuvo en cuenta cuando por imperio de una ley,  que cada país  eligió para sí, los que hasta ayer eran vivos a partir de ese momento pasaron a ser muertos.  Esta muerte artefactual fue el producto de de un informe médico (informe Harvard) y tuvo el consenso mayoritario de la sociedad por lo menos en el mundo occidental y cristiano. 

Para permitir la muerte en un estado vegetativo permanente (éste y no otros como el persistente o el estado de conciencia mínima), como el que analizamos, que es tan irreversible como la hoy llamada muerte encefálica, pero que respiran espontáneamente, es necesario disponer la supresión de la hidratación y nutrición. Y el padre de Eluana Englaro, después de numerosos intentos judiciales logró la autorización necesaria de un tribunal para suprimirle la administración de agua y alimentos y permitir su muerte en paz. El agua y el alimento, que es tan natural y primario para la vida como el oxígeno,  es lo que se suprime en sendos casos (estados vegetativos y muerte encefálica) para permitir el paro cardíaco, sustrato biológico de la muerte real  (la única porque es  la que permite el entierro).  Nadie muere en estos casos  con síntomas de hambre, sed ni asfixia porque son sensaciones subjetivas que ningún paciente con estos cuadros neurológicos pueden lamentablemente percibir.  

Así las cosas,  si la muerte encefálica, aunque legal, no ha quedado liberada de su pertinencia y examen moral, el establecimiento de un límite terapéutico en la paciente Eluana Englaro con EVP para permitirle morir no debe anatematizarse como un acto criminal porque también se trata del mismo acto moral: retirar un soporte vital que en el primer caso es el oxígeno y en éste es el agua y alimento. Aquí, y en este caso, no existiendo norma legal (que dictaron también los hombres) podrá discutirse si lo ha pedido el paciente con anterioridad o quién lo puede solicitar. Si el pedido lo efectuó el paciente deberá ser respetado. Y si no fue así, el criterio mayoritario en medicina, que yo comparto, es que el derecho moral para ejercer la subrogación  de la decisión lo tiene quien  ha cuidado y cuida por el paciente durante todo su infortunio, y ocupa un lugar prominente en la célula familiar donde está instalada la paciente y que en este caso es su padre.

Lamentablemente el espectáculo que nos han dado las opiniones sobre este caso han estado impregnados de una intolerancia  y agresividad tales que impedirán por este camino sostener y comprender que el pluralismo en ética constituye el soporte indispensable de una sociedad civilizada y digna. La vida es sagrada para todos, más allá de la existencia de una creencia religiosa, aunque sea por el solo hecho del milagro de vivir. La cuestión es comprender, o por lo menos respetar, el sentido que la vida tiene para el que la vive y la decisión que pueda tomar quien no se lo encuentra en una etapa que solo cada persona puede evaluar. El rechazo a un tratamiento es el ejemplo más frecuente y reconocido, aunque este acto pueda llevar a la muerte.

Ahora, desde hace casi cincuenta años, la medicina cuenta con herramientas que son los soportes vitales que han rescatado y rescatan de la muerte a  millones de seres humanos. Su disponibilidad, que implica abstenerse de usarlos, aplicarlos o  retirarlos, no significa que su uso desmesurado lleve a no permitir la muerte (muerte intervenida). El objetivo de la medicina no es evitar la muerte aunque hoy disponga de elementos cuyo uso, por imperio de un imperativo tecnológico deshumanizante y una irracional credibilidad en la ciencia, pueda generar situaciones de crueldad y sufrimiento no razonables. Y así se inició un conflicto vincular inevitable entre el manejo del soporte vital (respiradores, marcapasos, hemodiálisis, hidratación por gastrostomía, etc)  y la muerte, que continúa y continuará  hasta en el manejo diario de los pacientes en terapia intensiva.
También debemos acostumbrarnos a pensar en el incesante aumento de la frecuencia de  pacientes en coma o con severos trastornos cognitivos, producto del aumento en la expectativa de vida y de enfermedades irreversibles e irrecuperables. En estos casos, cuando no han dejado instrucciones expresas para estas circunstancias, las decisiones correspondientes deberán ser tomadas por  los familiares habilitados moralmente para ello. En la situación  que comentamos el padre de la joven, Beppino Englaro, ejercitó esa representación moral e incluso testimonió que el permiso para morir que buscaba, con la supresión de la hidratación  y nutrición,  era el deseo que el conocía tenía su misma hija.

La toma de decisión por terceros es el costo moral del progreso por el que también muchas veces los médicos deben tomar decisiones en la urgencia sin ninguna otra autorización que las que le indica su deber ético. Finalmente ahora hasta los jueces y tribunales son llamados frecuentemente a tomar decisiones al respecto desde que la grave afectación entre el vínculo del médico y el paciente ha conspirado contra la preservación que la intimidad y la confianza necesarias  para ejercer esta noble profesión.

Las opiniones políticas y religiosas que se han escuchado y escrito  sobre el caso que comentamos son respetables mientras no sean fundamentalistas, erróneas y maliciosas. Y en este caso muchas de ellas, y emitidas por las más altas jerarquías lo fueron. El fundamentalismo, que ignora el pensamiento y la razón, permitió hablar de asesinatos y hasta se pidió perdón divino para los actores de este presunto homicidio. Entre los errores estuvo  considerar como eutanasia lo que no es tal  cuando no hay voluntariedad y provocación de la muerte por un tóxico o droga letal y otro, aun mas grave por su falsedad, fue la insistencia de una muerte con hambre y sed en quien por su situación de coma carece de esa percepción subjetiva. Finalmente una maliciosidad extrema inundó los medios de comunicación del mundo con fotos de una hermosa joven cuando estaba sana e ignoró voluntariamente el triste y trágico aspecto del cuerpo de quién pasa 17 años en estado vegetativo y que como bien ha dicho Wickler, en una referencia general a estos estados vegetativos, albergó a la verdadera persona- en este caso Eluana-, cuando disfrutaba de todos los atributos de la persona. 

Los fundamentalistas que defienden la vida a cualquier precio merecerán respeto solo sino ofenden la dignidad de esta familia italiana y de tantas otras que sufren problemas similares, pero que no piensan como ellos. No ha ocurrido esto y en cambio  debieran  ocuparse también de la vida cuando, en este mismo tiempo, los mismos personajes  políticos envían jóvenes del mismo país a combatir en el frente de batalla de guerras actuales inexplicables, u otros dignatarios religiosos tienen la osadía de permitir, que en su propia comunidad,   se niegue con total impunidad la existencia del genocidio nazi. Lo ocurrido no sólo resulta un presagio ominoso para el futuro sino que constituye en si mismo una aciaga realidad  que traerá muchas consecuencias indeseables para la condición y la dignidad humana mientras no se esclarezca el vínculo entre el soporte vital y la muerte.

El debate responsable que hoy no existió frente al caso que comentamos debe darse dentro del marco de  la bioética que marca en las últimas décadas del siglo XX la aparición de un espacio interdisciplinario dedicado a examinar las consecuencias que ha provocado el impacto del progreso tecnológico y científico en la medicina y ciencias de la vida y el pleno reconocimiento del derecho de las personas a decidir autónomamente sobre sus vidas y su bienestar. Esta  conjunción inexplicable de hechos incalificables ha permitido que el Senado Italiano haya dado media sanción a una ley que prohibe el cumplimiento de un testamento vital cuando por él se pida la supresión de la hidratación y la alimentación para permitir  morir en un estado vegetativo o irreversible. Prohibir por una ley, que esperamos nunca convalide la Cámara de Diputados de Italia, el cumplimiento del principio de autonomía libremente expresado, significa negar dramáticamente que el sentido de la vida de una persona  sólo pueda ser determinado por  esa misma persona.

No se ha respetado el desafío fundamental de la bioética que es asegurar su secularidad, su pluralidad y su carácter democrático. 
La secularidad implica recordar que el diseño de una bioética actual para toda la comunidad debe por definición atender a principios morales que, aunque pudieran ser primariamente religiosos, deben ser defendidos y sostenidos más allá de la fe de los creyentes. Puede decirse que la bioética es post-religiosa en cuanto significa que los principios morales esgrimidos deben basarse en razones que puedan ser argumentadas separadamente del dogma de quien lo profesa.  Si bien las normas morales estuvieron tradicionalmente concentradas en las religiones, es preciso que ahora una bioética laica contenga las respuestas éticas que exige una sociedad multicultural. 
Debe también ser plural para permitir que las personas, como agentes morales autónomos, crezcan y actúan en sociedad desde su propia diversidad.  El resguardo de esa diversidad exige tolerancia y respeto para que cada uno pueda actuar desde sus convicciones, preservando su dignidad, que significa la apreciación subjetiva de su vida, sus valores y su lugar en el mundo. 

Y finalmente la bioética debe ser democrática porque se compromete con una sociedad insertada en una organización republicana en que la libertad de todos y cada uno constituye su esencia mas preciada. La transparencia del debate que se plantee en cada tema debe ser el sustrato permanente de este ejercicio cotidiano.
Es una buena ocasión para recordar que “acordar los desacuerdos”, que hoy se visualiza tan lejana y utópica, es precisamente la fórmula que propone Charlesworth para avanzar en el fortalecimiento de una bioética deseable y  posible en una sociedad liberal. 

*Doctor en Medicina. 
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