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DESARROLLO

Introducción. Posmodernidad. Morir dignamente, hoy. 
Instrumentos para un mejor acompañamiento del morir: Los 
cuidados paliativos. Las Directivas Anticipadas [¿Quién 
debería darlas? ¿La gente sabe acerca de ellas y, sabiendo, 
quiere darlas?  Cuando hagan falta, ¿estarán disponibles? 
¿Serán tomadas en cuenta? ¿Se podrá llegar a aceptar que 
incluyan la eutanasia y el suicidio asistido? Si la directiva es 
“quiero que me hagan todo”, ¿debe ser aceptada?]. 
Desjudicializar el manejo de este tipo de problemática médica. 
Jerarquizar la subrogación familiar de las decisiones del 
incapaz. Reinstaurar la muerte dentro de la educación 
ciudadana (De novo ars moriendi)

INTRODUCCIÓN

Es éste mi segundo trabajo publicado acerca del tema de  la 
1

llamada “muerte digna”. El primero lo presenté en 2002 , y 
desde entonces se me ha requerido exponer sobre el tema 
varias veces y ha pasado mucha agua bajo los puentes, así que 
ésta es una relectura actualizada del problema, que he venido 
en este tiempo  reelaborando permanentemente.

El prestigioso historiador francés de la llamada “École des 
2

Annales”  Philippe Ariès, a quien seguiré en esta introducción, 
describió distintas actitudes frente a la muerte que se vienen 
sucediendo en Occidente desde la alta edad media hasta las 
sociedades industrializadas. Ariès distinguía la muerte 
amaestrada -altomedieval-, la muerte apropiada (de 
“apropiarse”; también podría llamarse particularizada 
–bajomedieval-), la muerte ajena –romántica-, y la muerte 
prohibida o interdicta (que podríamos llamar victoriana) desde 

finales del siglo XIX hasta toda la primera mitad del siglo XX 
(los ensayos de Ariès a los que me refiero son de 1966-75).

Para mis fines me resulta particularmente interesante 
comparar la situación actual con la del medioevo (la muerte 
bajomedieval sólo difería de la altomedieval, según el autor, en 
que los ritos, monumentos, disposiciones testamentarias, se 
hicieron más individualizados).

“Líbrame Señor, de la muerte súbita”
Plegaria medieval.

Según Ariès, el hombre medieval  tenía horror a la muerte 
súbita. Se esperaba de él, porque así había sido educado, que su 
muerte fuera “una ceremonia pública y organizada. Organizada 
por el propio agonizante, que la preside, y conoce su 

3
protocolo” . Este “protocolo” incluía las despedidas, dar y 
recibir perdón, los legados y otros actos testamentarios, la 

4
extremaunción como sacramento recibido a sabiendas , de la 
misma manera que se vivían las expresiones de dolor.

 Y hablo del estilo, en este caso medieval, y no de una edad o 
era histórica en particular, para no cristalizar la forma, 
circunscribiéndola a los que viven en esa época. Nuestro autor 
nos enseña también que los cambios no ocurren en todas partes 
al mismo tiempo, y aún hoy hay gente que quiere morir de esta 
manera. 

A mí me tocó vivenciarlo con la muerte de un colono, en una 
casa de campo en el norte de Santa Fe, hace unos 40 años. 
Cuando participé me provocó rechazo. No había aún leído a 
Ariès, y mi mente venía, recién graduado, muy 
iluminista–positivista. Cuando empecé a profundizar en estas 
cosas recordé el episodio, y recién entonces  comprendí su 
significado y su posible efecto terapéutico para el agonizante y 

5
para los que quedaban .

Según la descripción de Ariès de la muerte en el siglo XX, al 
cual ya hemos dejado atrás, el estilo es la muerte interdicta, 
prohibida, escamoteada. El muerto no tiene que parecer 
muerto, y nadie lo quiere en casa.

Veamos: “Las aparentes manifestaciones de duelo se han 
vuelto reprobables y desaparecen. Ya nadie va de luto.[...] Un 
pesar demasiado patente no inspira piedad, sino repugnancia; 
es indicio de perturbación mental o de mala educación: es 
morboso...[...]...queda el derecho a llorar donde nadie pueda 
vernos ni oírnos: el duelo solitario y vergonzoso es el único 

6
recurso, como una especie de masturbación”  .

POSMODERNIDAD

“El Iluminismo ha muerto, el Marxismo ha muerto, el 
movimiento de la clase  trabajadora ha muerto, y el autor 
tampoco se ha venido sintiendo muy bien últimamente...”

7
Neil Smith    
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En la historia de la humanidad se reconocen tres edades o 
eras que nadie discute: antigua, media, y moderna. También 
están más o menos todos de acuerdo en el comienzo de ésta 
última con la caída del imperio romano de oriente, la reforma 
protestante, la invención de la imprenta y los grandes 
descubrimientos geográficos de fines del siglo XV, y en sus 
características básicas de racionalismo y desacralización del 
mundo, los grandes relatos o discursos -como el del progreso 
indefinido-, la democracia como ideal; una manera  frugal de 
vivir, consagrada al trabajo, al esfuerzo y al ahorro; la 
declinación de las monarquías y la consolidación de la 
burguesía como clase social dominante,  y, quizás en lo que 
más nos concierne a los bioeticistas, el dominio de la naturaleza 
por la técnica. En cuanto al  fin de la era moderna hay dos 
grandes corrientes divergentes: la francesa, que toma como 
hito la Revolución de 1789 y agrega una era o edad 
“contemporánea” (verdaderamente, me cuesta sentir mi 
contemporáneo a quien vivió hace unos 220 años), y la 
anglosajona que, entendiendo que lo que ocurrió después fue 
sólo una profundización de la misma concepción del mundo, 

8
prolonga la historia moderna hasta el siglo XX  . 

Según algunos autores, después de la Segunda Guerra 
Mundial hemos ingresado en una nueva era o edad a la que, a 
falta de un nombre mejor, se llama edad posmoderna, de la que 
no todos los pensadores aceptan siquiera su existencia.

Algunos de los que discurren sobre ella le atribuyen un 
perfil capitalista–consumista- globalizado, denunciando a la 
globalización como mercantilización y aculturación universal 
impuesta por las grandes potencias para su provecho bajo la 
ideología neocapitalista; relativismo, o quizás mejor, 
pluralismo moral; una era del “sálvese quien pueda”, de 
“pasarla bien”, con la legitimización del lucro, eligiendo “salir 
de la angustia por el parque de diversiones” (para los que tienen 

9
los medios) . Otros rescatan en cambio, como elementos 
valiosos de la posmodernidad, el reencantamiento del mundo 
[frente a la desacralización o desencantamiento como lo 
entendía Max Weber para la modernidad], la búsqueda y 
defensa insobornable de la identidad de los hombres y de los 
pueblos, y la exaltación del sujeto como tal, conocido esto 
último como una tesis antropoética desde principios del siglo 

10
XX, con Jaspers, Von Weiszäcker, etc.  .

Otros pensadores que no niegan el fin de la modernidad ven 
en cambio otros rumbos. Así, por ejemplo, el mismo 
Lipovetzky posmoderno de  “El crepúsculo del deber” de 

10
1994 , afirma diez años después que la posmodernidad ha 
muerto y que, como una especie de huida hacia adelante, 
estamos en la exacerbación de la modernidad; que en realidad 
hemos entrado en la era de la hipermodernidad: hiperca-
pitalista, de hiperpotencias, hiperterrorismo, hipervacaciones, 
hiperindividualismos, hipermercados, hiperconsumista. Y 

11
reconoce a la cultura como el único antídoto posible .

Aún otros empiezan a hablar de un tiempo nuevo, perfilado 
ya hace rato por autores como el filósofo español José Antonio 
Marina: el de la ultramodernidad, con una revalorización de la 
cultura del trabajo,  con “menos codicia y más ética. Menos 
individualismo y una mayor conciencia moral. Libertad, sí, por 
supuesto, pero con su natural consecuencia: responsa-

12
bilidad” . 

Esta discusión, que no es tan vigorosa actualmente como lo 
fue en los años /80 o 90 en los círculos académicos pertinentes 
(filosóficos y de ciencias sociales), recuerda un poco aquélla, 
bizantina, atribuida a Constantino XII y a los teólogos, acerca 
del sexo de los ángeles. Quizás lo que podría rescatarse de todo 
ese debate sea que este momento de la humanidad es uno de 

preocupación por la lógica, de pensamiento crítico, y del fin de 
las certezas, de lo positivo, racional y autónomo según se ha 
entendido en los últimos quinientos años.

MORIR DIGNAMENTE, HOY

Tratando de entrar en tema plantearé dos preguntas:
¿Rezaríamos  hoy, como en el medioevo, para que Dios nos 

libre de la muerte súbita?
¿Habrá un patrón común que podamos suscribir como 

modelo de un digno proceso de muerte? ¿O estaremos 
construyendo uno, un modelo no-modélico?

Para el 70-80% de la gente en las sociedades con algún 
grado de desarrollo, la muerte ocurre hoy día cuando se 
desconecta algún aparato, se deja de hacer algún acto médico o 
se profundiza la sedación a punto de que el paciente, que por 
ello no come ni bebe más, ya no despierta. El concepto de 
dignificación del proceso de morir sólo tiene sentido hoy en el 
contexto de esta muerte intervenida. En estas circunstancias, la 
muerte sobreviene al final de un proceso, y es ese proceso, y no 
el efímero  instante de la muerte, el que cuenta para 
conceptuarla. Es entonces cuando aparece el riesgo del 
sobretratamiento o distanasia, y se plantea la discusión del 

13
respeto por la dignidad del muriente  .

El retiro o la renuncia a la instauración de determinados 
medios terapéuticos o procedimientos diagnósticos de los que 
pudiera derivarse la indicación de aquéllos, es lo que desde hace 
más de veinte años llamábamos “retiro o abstención de medidas 
de soporte vital”, denominación que fue evolucionando hacia 
“limitación del esfuerzo terapéutico”[LET], y más 
propiamente, adecuación del mismo. Porque no se trata de 
limitar o de dejar de ofrecer nada beneficioso (la terminología 
mencionada podría interpretarse de tal manera), lo cual sería 
llanamente discriminatorio, sino que se orienta el esfuerzo a la 
situación del paciente, en una decisión compartida con él y su 

14
familia  .

Lo remarco porque frente a esta realidad de la muerte 
intervenida, existe también la de la mistanasia. Esa “muerte 
miserable, fuera y antes de tiempo”, según Leonard Martin, 
quien engloba en el concepto a la muerte por  error médico, a la 
producida por malapraxis por negligencia, imprudencia o 
impericia, y a la que adviene por omisión, o sea, el abandono del 
paciente, la ausencia total de asistencia, que  según su parecer 
es la forma más frecuente de mistanasia en Iberoamérica, y a la 

15que considera la más injusta  .
Otros humanos morirán de muerte súbita, accidental  por 

accidente vascular coronario o cerebral, o callejero de tránsito o 
por violencia, y no habrá tiempo allí de plantearse, desde lo 
asistencial, cómo se pueda hacer más digno el pasaje.

En estos tiempos de eclipse del socialismo real, y 
pretendida embestida final sobre lo que queda del estado de 

16
bienestar; de indignados , y de crujidos notables en el 

17
neoliberalismo  , y de apelaciones permanentes de la OMS a la 
atención primaria de la salud, a más de treinta años de su 

18
postulación , no es ocioso plantearse que los pacientes que 
menos interesan al sistema (y los moribundos figuran entre 
ellos), corren ambos riesgos  a la vez, el del sobretratamiento y 
el de la falta de tratamiento, acompañamiento y cuidado. Según 
un muy serio y reciente informe, la mayor parte de la gente 

19
muere mal . Si además de moribundos, se trata de personas 
pobres, el riesgo es mucho mayor, como para casi todo (doble 

20
victimización)  .

Muchos estudiosos e instituciones han tratado de perfilar 
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qué características debería tener el morir en esta etapa de la 
historia de la humanidad,  iniciando el tercer milenio, para ser 
considerado digno. 

Veamos, muy esquemáticamente, algunas de las posturas 
publicadas en los últimos veinte años:

Baudoin y Blondeau (1990): “Reivindicar una muerte 
digna significa primero rechazar manipulaciones 
tecnológicas que sólo servirían para prolongar la agonía”... 

21
“recuperar el control sobre la propia muerte” . Ambos 
canadienses, Jean-Louis Baudoin es un jurista de la 
Universidad de Montreal, y Danielle Blondeau, una enfermera 
bioeticista de la Universidad Laval en Québec.

Elizari Basterra (1991): “La muerte humana incluye la 
presencia solidaria de los otros, el alivio del dolor y otros 
síntomas, la asistencia psicológica, la veracidad y la 

22
libertad”  .

Marciano Vidal (1994): Alivio del sufrimiento y 
prolongación de vida humana,  respetar el morir como acto 
personal, evitar el ocultamiento actual alrededor de la muerte, 
organización sanitaria que permita la asunción consciente del 
proceso por el moribundo y su vivencia en clave comunitaria, 
favorecer la vivencia del misterio humano–religioso de la 

23muerte, el uso de la sedación terminal si el paciente lo quiere .
Elizari Basterra y Marciano Vidal  son, ambos, teólogos 

morales católicos españoles. Obsérvese que hablaban de 
“muerte[/vida] humana”, no de muerte digna, desarrollo que 
podría relacionarse con la pregunta por lo que es “vida 
humana”, todo un tema desde que Furlow planteara como 

24
categorías diferentes “vida”, y “vida humana” en 1974 ; 
quince años más tarde, una investigadora argentina publicó 

25
una interesante discusión sobre este asunto .

Por su parte el médico mexicano Lifshitz, en 1995, 
enlistaba: Los familiares presentes; el contacto humano [el 
touching de enfermería]; preferiblemente, en casa; los auxilios 
espirituales si son deseados; no estar invadido por sondas y 
tubos; el trato respetuoso de los cuidadores;  el alivio del 
sufrimiento, si el paciente lo quiere. [-“El sufrimiento”- dice] 
“Puede ser, acaso,  injusto, inmerecido, pero no es 

26
inhumano” .

Con el proverbial pragmatismo estadounidense, el 
Instituto de Medicina de los EE.UU. proponía en 1997 una 
fórmula más sencilla: “La buena muerte es aquella libre de 
todo sufrimiento evitable para los pacientes, familiares y 
cuidadores; congruente con los deseos del paciente y su 
familia, y consistente con los estándares clínicos, culturales y 

27
éticos” . 

 Ana Escríbar Wicks, del Centro de Estudios de Ética 
Aplicada de la Universidad de Chile, centraba en 2004 sus 
consideraciones sobre el tema en la polarización existente 
entre las posiciones “pro-eutanasia” o “pro-cuidados 
paliativos”, y la posibilidad de acercarlas. Desarrollaba al 
respecto una serie de reflexiones que me parecen muy certeras 
y bien expresadas, y me darán pie para algunas propuestas que 
haré más adelante. La fórmula de Ana es simple: unos últimos 
momentos que sean acompañados de modo tal que se 

28
impregnen de “dignidad y paz” .

Para dar por terminada una lista conspicua, consigno 
también que el renombrado gerontólogo argentino Leonardo 
Slutzky, escribía en 2009: “nuestro accionar en el último 
período existencial, es tender a que el paciente transite una 

29
muerte digna: sin dolor ni disnea, con lucidez, con afecto” .

Todas estas “recetas” que he transcripto y muchas más que 

se han formulado, están hechas desde fuera del interesado, del 
protagonista, tratando de “ponerse en su lugar”. En el marco de 
una ética intersubjetiva, del cuidado, que él llama “de la 
compasión”, Joan Mèlich afirma, y en esto estoy de acuerdo 
con él, que esto es imposible. Si cada ser humano es único, no es 
posible vivenciar con él. Lo que sí se puede, y se debe, es estar al 

30
lado de él . Acompañarlo, como pregonan los cuidados 
paliativos hace más de cuarenta años.

Mèlich avanza un paso más de lo que se había animado a 
afirmar Warren Reich, el editor de la Encyclopedia of 
Bioethics, en 1989. Decía Reich que para poder tener una 
respuesta compasiva ante el sufrimiento, la única aproximación 
posible al mismo es la experiencial, a partir del sufriente, en 
contraste con las explicaciones provenientes sobre todo de los 
campos de la filosofía, de la teología y otras aproximaciones 
teóricas, que por ser externas a la experiencia, no pueden dar 
cuenta de manera apropiada de los fenómenos morales del 

31
sufrimiento y la compasión  . 

Por mi parte, compartiendo una postura que va tomando 
fuerza, estoy cada vez más convencido de que el único requisito 
para que el proceso de morir pueda ser considerado digno, es 
que durante el mismo se respeten los valores, creencias y 
preferencias del paciente, es decir, un morir personal. Que lo 
importante no es si  con tubos o sin ellos, si en casa, el hospital, 
la unidad de cuidados intensivos (UCI), sino ayudar a que el 
paciente pueda morir de la forma que él elija. Como tan bien 

32
expresó Rilke: “Oh, Señor, da a cada uno su muerte propia” . 

Para esta discusión hay que tener en cuenta también que la 
muerte prohibida, interdicta, escamoteada, para usar la 
terminología de Ariès, sigue entre nosotros, siendo a la vez una 
muerte intervenida, como ya he mencionado, y también 

33
administrada, o expropiada, como decía Iván Illich , es decir, 
con terceros decidiendo cómo será el proceso para ese paciente.

 A mi juicio, últimamente no es el poder médico el que 
particularmente se expropia del morir del paciente, que era de lo 
que se quejaba Illich; la medicina ha ido aprendiendo que cada 
persona tiene derecho a elegir cómo quiere morir. El proceso de 
muerte es hoy más bien expropiado por otros poderes; poderes 
constituidos y poderes en las sombras. Argumentaré acerca de 
esta afirmación al discutir las directivas anticipadas. 

INSTRUMENTOS PARA UN MEJOR 
ACOMPAÑAMIENTO DEL MORIR

En el contexto posmoderno que he comentado, a partir de la 
década del /70 del siglo XX se ha ido profundizando la pérdida 
de confianza de la gente en la sociedad política, o sea el Estado. 
Este hecho se reconoce como uno de los antecedentes  del 
nacimiento de la  bioética, y es a través de ella, y otras 

34
instituciones que construyen ciudadanía , como luchamos hoy 
por derechos tan elementales como éste de que nos dejen en paz 
para morir de la manera que queramos.

 El compromiso que implica este desarrollo para las 
profesiones de la salud es grande. El paciente podrá pedirnos un 
sistema de cuidados domiciliarios de excelencia; o que lo 
internemos, aún en la UCI, o que le ayudemos para que no sufra 
mientras se deja morir por abstención de alimentos y bebida; 
que le practiquemos eutanasia; o que lo ayudemos a que se 
suicide. Y no nos será tan fácil irnos por la tangente aduciendo 
problemas de conciencia, lo que tradicionalmente dicen la 
profesión médica o la ley, las insuficiencias del sistema de salud 
o las necesidades de los establecimientos sanitarios. El  
heroísmo no puede ser obligatorio, y cada uno sabrá hasta 
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características básicas de racionalismo y desacralización del 
mundo, los grandes relatos o discursos -como el del progreso 
indefinido-, la democracia como ideal; una manera  frugal de 
vivir, consagrada al trabajo, al esfuerzo y al ahorro; la 
declinación de las monarquías y la consolidación de la 
burguesía como clase social dominante,  y, quizás en lo que 
más nos concierne a los bioeticistas, el dominio de la naturaleza 
por la técnica. En cuanto al  fin de la era moderna hay dos 
grandes corrientes divergentes: la francesa, que toma como 
hito la Revolución de 1789 y agrega una era o edad 
“contemporánea” (verdaderamente, me cuesta sentir mi 
contemporáneo a quien vivió hace unos 220 años), y la 
anglosajona que, entendiendo que lo que ocurrió después fue 
sólo una profundización de la misma concepción del mundo, 
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prolonga la historia moderna hasta el siglo XX  . 

Según algunos autores, después de la Segunda Guerra 
Mundial hemos ingresado en una nueva era o edad a la que, a 
falta de un nombre mejor, se llama edad posmoderna, de la que 
no todos los pensadores aceptan siquiera su existencia.

Algunos de los que discurren sobre ella le atribuyen un 
perfil capitalista–consumista- globalizado, denunciando a la 
globalización como mercantilización y aculturación universal 
impuesta por las grandes potencias para su provecho bajo la 
ideología neocapitalista; relativismo, o quizás mejor, 
pluralismo moral; una era del “sálvese quien pueda”, de 
“pasarla bien”, con la legitimización del lucro, eligiendo “salir 
de la angustia por el parque de diversiones” (para los que tienen 
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los medios) . Otros rescatan en cambio, como elementos 
valiosos de la posmodernidad, el reencantamiento del mundo 
[frente a la desacralización o desencantamiento como lo 
entendía Max Weber para la modernidad], la búsqueda y 
defensa insobornable de la identidad de los hombres y de los 
pueblos, y la exaltación del sujeto como tal, conocido esto 
último como una tesis antropoética desde principios del siglo 
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XX, con Jaspers, Von Weiszäcker, etc.  .

Otros pensadores que no niegan el fin de la modernidad ven 
en cambio otros rumbos. Así, por ejemplo, el mismo 
Lipovetzky posmoderno de  “El crepúsculo del deber” de 
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1994 , afirma diez años después que la posmodernidad ha 
muerto y que, como una especie de huida hacia adelante, 
estamos en la exacerbación de la modernidad; que en realidad 
hemos entrado en la era de la hipermodernidad: hiperca-
pitalista, de hiperpotencias, hiperterrorismo, hipervacaciones, 
hiperindividualismos, hipermercados, hiperconsumista. Y 
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reconoce a la cultura como el único antídoto posible .

Aún otros empiezan a hablar de un tiempo nuevo, perfilado 
ya hace rato por autores como el filósofo español José Antonio 
Marina: el de la ultramodernidad, con una revalorización de la 
cultura del trabajo,  con “menos codicia y más ética. Menos 
individualismo y una mayor conciencia moral. Libertad, sí, por 
supuesto, pero con su natural consecuencia: responsa-
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bilidad” . 

Esta discusión, que no es tan vigorosa actualmente como lo 
fue en los años /80 o 90 en los círculos académicos pertinentes 
(filosóficos y de ciencias sociales), recuerda un poco aquélla, 
bizantina, atribuida a Constantino XII y a los teólogos, acerca 
del sexo de los ángeles. Quizás lo que podría rescatarse de todo 
ese debate sea que este momento de la humanidad es uno de 

preocupación por la lógica, de pensamiento crítico, y del fin de 
las certezas, de lo positivo, racional y autónomo según se ha 
entendido en los últimos quinientos años.

MORIR DIGNAMENTE, HOY

Tratando de entrar en tema plantearé dos preguntas:
¿Rezaríamos  hoy, como en el medioevo, para que Dios nos 

libre de la muerte súbita?
¿Habrá un patrón común que podamos suscribir como 

modelo de un digno proceso de muerte? ¿O estaremos 
construyendo uno, un modelo no-modélico?

Para el 70-80% de la gente en las sociedades con algún 
grado de desarrollo, la muerte ocurre hoy día cuando se 
desconecta algún aparato, se deja de hacer algún acto médico o 
se profundiza la sedación a punto de que el paciente, que por 
ello no come ni bebe más, ya no despierta. El concepto de 
dignificación del proceso de morir sólo tiene sentido hoy en el 
contexto de esta muerte intervenida. En estas circunstancias, la 
muerte sobreviene al final de un proceso, y es ese proceso, y no 
el efímero  instante de la muerte, el que cuenta para 
conceptuarla. Es entonces cuando aparece el riesgo del 
sobretratamiento o distanasia, y se plantea la discusión del 
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respeto por la dignidad del muriente  .

El retiro o la renuncia a la instauración de determinados 
medios terapéuticos o procedimientos diagnósticos de los que 
pudiera derivarse la indicación de aquéllos, es lo que desde hace 
más de veinte años llamábamos “retiro o abstención de medidas 
de soporte vital”, denominación que fue evolucionando hacia 
“limitación del esfuerzo terapéutico”[LET], y más 
propiamente, adecuación del mismo. Porque no se trata de 
limitar o de dejar de ofrecer nada beneficioso (la terminología 
mencionada podría interpretarse de tal manera), lo cual sería 
llanamente discriminatorio, sino que se orienta el esfuerzo a la 
situación del paciente, en una decisión compartida con él y su 
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familia  .

Lo remarco porque frente a esta realidad de la muerte 
intervenida, existe también la de la mistanasia. Esa “muerte 
miserable, fuera y antes de tiempo”, según Leonard Martin, 
quien engloba en el concepto a la muerte por  error médico, a la 
producida por malapraxis por negligencia, imprudencia o 
impericia, y a la que adviene por omisión, o sea, el abandono del 
paciente, la ausencia total de asistencia, que  según su parecer 
es la forma más frecuente de mistanasia en Iberoamérica, y a la 

15que considera la más injusta  .
Otros humanos morirán de muerte súbita, accidental  por 

accidente vascular coronario o cerebral, o callejero de tránsito o 
por violencia, y no habrá tiempo allí de plantearse, desde lo 
asistencial, cómo se pueda hacer más digno el pasaje.

En estos tiempos de eclipse del socialismo real, y 
pretendida embestida final sobre lo que queda del estado de 
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bienestar; de indignados , y de crujidos notables en el 

17
neoliberalismo  , y de apelaciones permanentes de la OMS a la 
atención primaria de la salud, a más de treinta años de su 
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postulación , no es ocioso plantearse que los pacientes que 
menos interesan al sistema (y los moribundos figuran entre 
ellos), corren ambos riesgos  a la vez, el del sobretratamiento y 
el de la falta de tratamiento, acompañamiento y cuidado. Según 
un muy serio y reciente informe, la mayor parte de la gente 
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muere mal . Si además de moribundos, se trata de personas 
pobres, el riesgo es mucho mayor, como para casi todo (doble 
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victimización)  .

Muchos estudiosos e instituciones han tratado de perfilar 
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qué características debería tener el morir en esta etapa de la 
historia de la humanidad,  iniciando el tercer milenio, para ser 
considerado digno. 

Veamos, muy esquemáticamente, algunas de las posturas 
publicadas en los últimos veinte años:

Baudoin y Blondeau (1990): “Reivindicar una muerte 
digna significa primero rechazar manipulaciones 
tecnológicas que sólo servirían para prolongar la agonía”... 
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“recuperar el control sobre la propia muerte” . Ambos 
canadienses, Jean-Louis Baudoin es un jurista de la 
Universidad de Montreal, y Danielle Blondeau, una enfermera 
bioeticista de la Universidad Laval en Québec.

Elizari Basterra (1991): “La muerte humana incluye la 
presencia solidaria de los otros, el alivio del dolor y otros 
síntomas, la asistencia psicológica, la veracidad y la 
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libertad”  .

Marciano Vidal (1994): Alivio del sufrimiento y 
prolongación de vida humana,  respetar el morir como acto 
personal, evitar el ocultamiento actual alrededor de la muerte, 
organización sanitaria que permita la asunción consciente del 
proceso por el moribundo y su vivencia en clave comunitaria, 
favorecer la vivencia del misterio humano–religioso de la 

23muerte, el uso de la sedación terminal si el paciente lo quiere .
Elizari Basterra y Marciano Vidal  son, ambos, teólogos 

morales católicos españoles. Obsérvese que hablaban de 
“muerte[/vida] humana”, no de muerte digna, desarrollo que 
podría relacionarse con la pregunta por lo que es “vida 
humana”, todo un tema desde que Furlow planteara como 
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categorías diferentes “vida”, y “vida humana” en 1974 ; 
quince años más tarde, una investigadora argentina publicó 
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una interesante discusión sobre este asunto .

Por su parte el médico mexicano Lifshitz, en 1995, 
enlistaba: Los familiares presentes; el contacto humano [el 
touching de enfermería]; preferiblemente, en casa; los auxilios 
espirituales si son deseados; no estar invadido por sondas y 
tubos; el trato respetuoso de los cuidadores;  el alivio del 
sufrimiento, si el paciente lo quiere. [-“El sufrimiento”- dice] 
“Puede ser, acaso,  injusto, inmerecido, pero no es 
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inhumano” .

Con el proverbial pragmatismo estadounidense, el 
Instituto de Medicina de los EE.UU. proponía en 1997 una 
fórmula más sencilla: “La buena muerte es aquella libre de 
todo sufrimiento evitable para los pacientes, familiares y 
cuidadores; congruente con los deseos del paciente y su 
familia, y consistente con los estándares clínicos, culturales y 
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éticos” . 

 Ana Escríbar Wicks, del Centro de Estudios de Ética 
Aplicada de la Universidad de Chile, centraba en 2004 sus 
consideraciones sobre el tema en la polarización existente 
entre las posiciones “pro-eutanasia” o “pro-cuidados 
paliativos”, y la posibilidad de acercarlas. Desarrollaba al 
respecto una serie de reflexiones que me parecen muy certeras 
y bien expresadas, y me darán pie para algunas propuestas que 
haré más adelante. La fórmula de Ana es simple: unos últimos 
momentos que sean acompañados de modo tal que se 

28
impregnen de “dignidad y paz” .

Para dar por terminada una lista conspicua, consigno 
también que el renombrado gerontólogo argentino Leonardo 
Slutzky, escribía en 2009: “nuestro accionar en el último 
período existencial, es tender a que el paciente transite una 

29
muerte digna: sin dolor ni disnea, con lucidez, con afecto” .

Todas estas “recetas” que he transcripto y muchas más que 

se han formulado, están hechas desde fuera del interesado, del 
protagonista, tratando de “ponerse en su lugar”. En el marco de 
una ética intersubjetiva, del cuidado, que él llama “de la 
compasión”, Joan Mèlich afirma, y en esto estoy de acuerdo 
con él, que esto es imposible. Si cada ser humano es único, no es 
posible vivenciar con él. Lo que sí se puede, y se debe, es estar al 
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lado de él . Acompañarlo, como pregonan los cuidados 
paliativos hace más de cuarenta años.

Mèlich avanza un paso más de lo que se había animado a 
afirmar Warren Reich, el editor de la Encyclopedia of 
Bioethics, en 1989. Decía Reich que para poder tener una 
respuesta compasiva ante el sufrimiento, la única aproximación 
posible al mismo es la experiencial, a partir del sufriente, en 
contraste con las explicaciones provenientes sobre todo de los 
campos de la filosofía, de la teología y otras aproximaciones 
teóricas, que por ser externas a la experiencia, no pueden dar 
cuenta de manera apropiada de los fenómenos morales del 
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sufrimiento y la compasión  . 

Por mi parte, compartiendo una postura que va tomando 
fuerza, estoy cada vez más convencido de que el único requisito 
para que el proceso de morir pueda ser considerado digno, es 
que durante el mismo se respeten los valores, creencias y 
preferencias del paciente, es decir, un morir personal. Que lo 
importante no es si  con tubos o sin ellos, si en casa, el hospital, 
la unidad de cuidados intensivos (UCI), sino ayudar a que el 
paciente pueda morir de la forma que él elija. Como tan bien 
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expresó Rilke: “Oh, Señor, da a cada uno su muerte propia” . 

Para esta discusión hay que tener en cuenta también que la 
muerte prohibida, interdicta, escamoteada, para usar la 
terminología de Ariès, sigue entre nosotros, siendo a la vez una 
muerte intervenida, como ya he mencionado, y también 
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administrada, o expropiada, como decía Iván Illich , es decir, 
con terceros decidiendo cómo será el proceso para ese paciente.

 A mi juicio, últimamente no es el poder médico el que 
particularmente se expropia del morir del paciente, que era de lo 
que se quejaba Illich; la medicina ha ido aprendiendo que cada 
persona tiene derecho a elegir cómo quiere morir. El proceso de 
muerte es hoy más bien expropiado por otros poderes; poderes 
constituidos y poderes en las sombras. Argumentaré acerca de 
esta afirmación al discutir las directivas anticipadas. 

INSTRUMENTOS PARA UN MEJOR 
ACOMPAÑAMIENTO DEL MORIR

En el contexto posmoderno que he comentado, a partir de la 
década del /70 del siglo XX se ha ido profundizando la pérdida 
de confianza de la gente en la sociedad política, o sea el Estado. 
Este hecho se reconoce como uno de los antecedentes  del 
nacimiento de la  bioética, y es a través de ella, y otras 
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instituciones que construyen ciudadanía , como luchamos hoy 
por derechos tan elementales como éste de que nos dejen en paz 
para morir de la manera que queramos.

 El compromiso que implica este desarrollo para las 
profesiones de la salud es grande. El paciente podrá pedirnos un 
sistema de cuidados domiciliarios de excelencia; o que lo 
internemos, aún en la UCI, o que le ayudemos para que no sufra 
mientras se deja morir por abstención de alimentos y bebida; 
que le practiquemos eutanasia; o que lo ayudemos a que se 
suicide. Y no nos será tan fácil irnos por la tangente aduciendo 
problemas de conciencia, lo que tradicionalmente dicen la 
profesión médica o la ley, las insuficiencias del sistema de salud 
o las necesidades de los establecimientos sanitarios. El  
heroísmo no puede ser obligatorio, y cada uno sabrá hasta 
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dónde está dispuesto a llegar. Pero sostengo con mucha firmeza 
que nadie debería arrogarse el derecho de decidir cómo va a 
morir el otro.

EL MARCO LEGAL

Por todos lados han ido apareciendo leyes que pretenden 
salvaguardar estos derechos, llamadas, en general, 
precisamente, “leyes de muerte digna”, cuando no, por los 
medios, “de eutanasia”. Para hablar de lo que nos es próximo, 
en el país, tenemos legislación específica  desde al menos 1997 
en unas cuantas provincias, aparte de la posibilidad de plasmar 
un “Acto de Autoprotección”  por actuación notarial en unas 
cuantas más y en la ciudad de Buenos Aires. En  Uruguay se 
han dado su ley de  “Voluntad  anticipada” en marzo de 2009, y 
la ley nacional argentina  26.529, “Derechos del Paciente...” de 
octubre de 2009, en el art. 11 legitima las Directivas 
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Anticipadas  . 

El 09/05/2012 se sancionó la ley nacional 26.742, que 
modifica la mencionada ley 26.529, incorporando previsiones 
especiales para las situaciones del final de la vida. 
Manteniendo el texto original del Art. 2º inc. e) “Autonomía de 
la voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar 
determinadas terapias o procedimientos médicos o biológicos, 
con o sin expresión de causa, como así también a revocar 
posteriormente su manifestación de la voluntad”, se reconoce 
en especial el derecho de todo paciente “que presente una 
enfermedad irreversible, incurable o se encuentre en estadio 
terminal, o haya  sufrido lesiones que lo coloquen en igual 
situación”,[...] “a manifestar su voluntad en cuanto al rechazo 
de procedimientos quirúrgicos, de reanimación artificial o al 
retiro de medidas de soporte vital cuando sean extraordinarias 
o desproporcionadas en relación a la perspectiva de mejoría, o 
produzcan un sufrimiento desmesurado”. A renglón seguido se 
especifica que “También podrá rechazar procedimientos de 
hidratación o alimentación cuando los mismos produzcan 
como único efecto la prolongación en el tiempo de ese estadio 
terminal irreversible o incurable” (Art. 2º). También se 
reconoce el derecho a recibir cuidados paliativos (Art. 5º). El 
paciente debe ser informado de estos derechos (Id.), y su 
consentimiento debe ser escrito (Art. 7º). Se acepta la 
subrogación familiar de las decisiones, con el orden de 
prioridad que fija el art. 21 de la ley 24.193 de trasplantes (Art. 
6º); se especifica que las DA deberán “formalizarse por escrito 
ante escribano público o juzgados de primera instancia” (Art. 
11º), y se libera de responsabilidad civil, penal y 
administrativa, a los equipos de salud que hayan obrado de 
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acuerdo a lo que la ley dispone (Art. 11º bis)  .

LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Una clara toma de posición en cuanto a ayudar al paciente a 
que muera como lo prefiera, si bien en una línea ética en 
general “antieutanasia”, y por supuesto respetando el marco 
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legal local es, como mencionaba Escríbar Wicks , la de los 
cuidados paliativos. Se originan  en el llamado “movimiento 
hospice” iniciado a fines de la década del /40 del siglo pasado 
por la enfermera, trabajadora social y médica inglesa Cicely 
Saunders, Dama del Reino por esta ímproba tarea, que 
plasmara institucionalmente en el primer “Hospice” moderno, 
Saint Christopher’s, en Londres, veinte años después (1967). 
Frente a los vicios de la medicina moderna, especialmente su 
reduccionismo biológico y su tecnolatría, se basan en viejas 
técnicas de acompañamiento, tanto como en la medicina 
basada en la evidencia respecto del control de síntomas  para, 

con un fuerte compromiso personal con el paciente y sus 
allegados, y mediante un abordaje interdisciplinario, tratar de 
satisfacer sus necesidades.

La O.M.S. los considera parte de su programa de cáncer 
37

desde 1990 , y los redefine en 2002 como “Un abordaje que 
mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familiares 
frente a los problemas asociados a enfermedades que 
amenazan la vida, a través de la prevención y alivio del 
sufrimiento,  mediante la temprana identificación, y la 
evaluación y el tratamiento de excelencia del dolor y otros 
problemas físicos, psicosociales y espirituales”.

Dice la O.M.S. que los Cuidados Paliativos [...]“no 
intentan acelerar ni posponer la muerte; integran los aspectos 
biológicos, psicosociales y espirituales del cuidado; ofrecen un 
sistema de soporte que ayuda a los pacientes a vivir tan 
activamente como les sea posible hasta el momento de morir, y 
un sistema de soporte a los familiares, facilitando su 
adaptación y brindando ayuda tanto durante el período de 
enfermedad como después del fallecimiento del ser querido” 
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[...] .

Creo que con lo que he comentado y citado se entenderá por 
qué  quienes trabajan en cuidados paliativos no quieren en 
general tener nada que ver con la eutanasia. Es ésta una palabra 
que sigue teniendo fuertes connotaciones negativas, porque 
siempre que se la pronuncia evoca las acciones “eutanásicas” 
realizadas por los nazis sobre personas vulnerables, sin  
requerimiento ni consentimiento, y con fines eugenésicos y no 
humanitarios. De todas maneras, es interesante observar la 
convivencia de ambas “soluciones” (cuidados paliativos y 
eutanasia) en los países que tienen la eutanasia y/o el suicidio 
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asistido legalizado/s  .                                   

Los cuidados paliativos  se enseñan hoy en las 
universidades  y se han constituido en una especialidad médica 
en numerosos países. Existen diversas instituciones 
internacionales dedicadas a su promoción.

En la Argentina figuran en el Programa Médico Obligatorio 
(P.M.O.) del Ministerio de Salud de la Nación desde 2000, su 
aceptación como especialidad está a la firma de las autoridades 
y, como he señalado, han sido reconocidos como un derecho 
por la ley 26.742 del 09/05/2012 (Art. 5º, inciso “h”).  Desde 
1990 contamos con la Asociación Argentina de Medicina y 
Cuidados Paliativos  (http:// www.aamycp.org.ar), trabajando 
fuertemente por la promoción, difusión y consolidación de los 
mismos. Una reciente nota periodística a la presidente saliente 
de la Asociación puede servir  como acercamiento panorámico 
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al asunto . Por su parte, en febrero de 2012, el novel Instituto 
Nacional del Cáncer, ha proclamado que basará su lucha contra 
el impacto de la enfermedad en  la promoción del diagnóstico 

41
precoz y en los cuidados paliativos  .

LAS DIRECTIVAS ANTICIPADAS (DA)

Otro desarrollo con miras a lograr poder morir como uno 
quiere, con fuerza legal en todo el territorio de la República 
Argentina sólo desde octubre de 2009, son las directivas o 
directrices anticipadas.

Con estos y otros nombres se denominan las preferencias 
que los pacientes expresan, en general ante hipotéticas 
situaciones futuras “del final de la vida” como “unidad de 
cuidados intensivos (UCI)”, “cáncer”, “estado vegetativo”, 
para la eventualidad de que no estuvieran en ese momento en 
condiciones de expresarlas o de que les sean tomadas en cuenta; 
preferencias sustentadas en sus valores, de acuerdo a los cuales 
requieren determinadas acciones (o inacciones) médicas, que 
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constituyen sus DA. Su objetivo es concurrente con lo que 
venimos discutiendo; es decir, se postulan como un 
instrumento para procurar que el paciente pueda morir según 
sus creencias, valores y preferencias. Pueden estar volcadas en 
documentos diversos, pueden haber sido expresadas y 
confiadas a personas significantes para que asuman la voz del 
interesado cuando llegue el momento, pueden formar parte de 
la historia clínica (HCl) del paciente o de algún otro tipo de 
registro de diversas maneras, etc. 

Dicho un poco más académicamente, “se entiende por 
Directivas Anticipadas (para Tratamientos) (Médicos) [en 
inglés (Medical) Treatment Advance/d Directives o, 
simplemente, Advance/d Directives] a ciertas manifestaciones 
valorativas de los pacientes, que son expresión de cómo 
desearían ser tratados en ocasión de enfrentar situaciones de 
grave riesgo de muerte o discapacidad, para el caso de que no 
estuvieren en aquel momento (futuro, hipotético), en 
condiciones de manifestarse, o de que su manifestación sea 
tomada en cuenta (demencia, coma, confusión, afasia, etc.). 
Las DA suelen ser del tipo de: “si tengo una enfermedad 
maligna quiero (o ‘no quiero’) saberlo”; “no quiero recibir 
transfusiones, aunque eso ponga en riesgo mi vida”; “en caso 
de que tenga escasa probabilidad de recuperarme de la 
enfermedad que padezco con razonable lucidez mental y/o 
capacidad física como para tener una vida independiente, no 
quiero que se me prolongue la vida por medios artificiales”, 
etc. 

De todos modos, luego de trabajar sobre este tema hace por 
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lo menos 12 años , mi visión actual sobre las DA es que son 
mejor que nada, que es lo que se ha podido lograr al respecto, 
pero que tienen limitaciones difícilmente solucionables.

Sin pretender hacer un ejercicio de narrativa sino más bien 
como ejemplos concretos y de conocimiento público  de lo que 
ocurre a pesar de todo lo que se ha concretado en este campo, 
comentaré los siguientes casos:

En 2005 en Mar del Plata, la paciente “M”, portadora de 
una esclerosis lateral amiotrófica, no consideró suficiente la 
escritura pública que había plasmado  en el Registro de Actos 
de Autoprotección del Colegio de Escribanos de la Provincia 
de Buenos Aires, dado que pidió un amparo judicial -que fue 
aceptado- para que, llegado el caso de que no pudiera tragar o 
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respirar, no se la sometiera a tratamientos invasivos .

Entre entonces y la fecha hubo varios casos resonantes de 
“bioética del final de la vida” en distintos puntos del mundo, 
siendo los que más trascendieron, al menos en nuestro país, los 
de tres pacientes en estado vegetativo permanente de larga 

44
data: el de Terri Schiavo en EE.UU a principios de 2005 , el de 
“S., M del C.” en San Isidro, Provincia  de Buenos Aires, 

45
Argentina, casi en la misma fecha , y el de Eluana Englaro en 
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2009 en Italia . El manejo de estos casos fue, a mi entender, en 
todo sentido patético. En ninguno de los tres existían DA 
formales, y al menos algunos de los jueces afirmaron que de 
haberlas dispuesto hubieran autorizado el retiro del soporte 
vital.

En 2011 atrajeron la atención pública y provocaron en 
diversas instancias un debate apasionado y extremista como 
siempre, otros dos casos de decisiones bioéticas difíciles en el 
final de la vida en nuestro país: el de la adolescente Melina 
González, y el de la niña de primera infancia Camila Sánchez 
Herbón, ambos en la ciudad de Buenos Aires. El segundo 
aceleró sin duda la discusión parlamentaria en pro de una “Ley 
de muerte digna”,  que culminó el 09 de mayo de 2012 con la 

36
sanción de la ley 26742, ya discutida en “El marco legal” . 

Ahora bien:

¿Quién debería dar DA? 
Muchos de los proyectos de ley que han circulado, y algunas 

de las leyes, las restringen a “los pacientes terminales”. La ley 
35

argentina 26.529  dice desde 2009 que puede darlas “Toda 
persona”... (Art.11º). 

La pregunta es pertinente porque de los ejemplos que les di, 
con excepción de la paciente de Mar del Plata y de Camila 
Sánchez Herbón, ninguna de estas personas estaba en estado 
terminal ni desesperado, ni era previsible una muerte próxima 
luego de una  agonía prolongada, sino que gozaban de una vida 
plena: Terri Schiavo quedó en estado vegetativo después de un 
tratamiento por obesidad; nuestra paciente de San Isidro, luego 
de un parto. Eluana  Englaro,  por un accidente a los 17 años. 
¿Era esperable que tuvieran directivas pensadas, preparadas y 
dadas?

Melina González, por su parte, las había dado, más de un 
año antes de morir, en noviembre de 2009, ante una cirugía de la 
columna vertebral por schwanoma maligno, precisando 
claramente que rechazaba las terapias invasivas que sólo fueran 
capaces de sostener sus funciones biológicas por tiempo 
indeterminado -para el caso, ventilación mecánica-, fuera del 
contexto de la recuperación quirúrgica. Melina disfrutaba en 
ese momento de una vida que podría calificarse de normal, a 
pesar de haber estado bajo cuidado médico toda su vida por una 
neurofibromatosis tipo I, y estas directivas, correctas desde el 
punto de vista ético y también legal, fueron además coherentes 

47
con todas sus actitudes posteriores al respecto . 

¿La gente sabe acerca de ellas y, sabiendo, quiere darlas?
Las DA están disponibles en EE.UU. desde 1976 en el 

48
estado de California , y por ley federal desde 1990, se debe 

49
conversar del tema con todo paciente que se interne . Sin 
embargo, para el año 2005, sólo 29% de los estadounidenses 

50,51
adultos habían dado DA . 

En el Comité de Ética del Hospital Privado de Comunidad 
de Mar del Plata  venimos trabajando con el grupo religioso 

52
“Testigos de Jehová” desde 1997 , pero muchos de ellos no han 
cumplido a la fecha con el compromiso que asumieron como 
comunidad, de hacer llegar el formulario de DA para que fuera 
insertado en la Hcl. 

Como dato numérico puntual reciente y latino, en Madrid, 
donde están institucionalizadas por ley desde 2001, en abril de 
2010 solamente 5800 personas habían registrado documentos 

53
de DA . 

Cuando hagan falta, ¿estarán disponibles? 
Las propuestas para asegurar la disponibilidad de las DA 

son múltiples: la inserción de las DA en la HCl, cosa compleja si 
hablamos de la HCL informatizada, como parte de las TIC 
(tecnologías de la información y la comunicación) aplicadas a 
los sistemas sanitarios, que es hacia donde van en todo el 

54
mundo, con más o menos rapidez, los actos médicos ; este 
registro en la HCL puede acompañarse de tarjetas, medallas, 
etc., que porte el propio paciente; otra posibilidad es el Registro 
Notarial, y existe hasta un chip implantable bajo la piel que da 
acceso a la HCl del paciente, y se han probado otros que  
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podrían contenerla, y en ella las DA . La ley 26.742 , dispone, 
como he señalado, que deben “formalizarse por escrito” ante 
escribano público o ante un juzgado de primera instancia, con la 
presencia de dos testigos (Art. 11º).

Creo que hoy, la única manera de garantizar la 
disponibilidad es publicarlas en Internet, convenientemente 
encriptadas, como algunos de los proyectos de leyes proponen.
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dónde está dispuesto a llegar. Pero sostengo con mucha firmeza 
que nadie debería arrogarse el derecho de decidir cómo va a 
morir el otro.

EL MARCO LEGAL

Por todos lados han ido apareciendo leyes que pretenden 
salvaguardar estos derechos, llamadas, en general, 
precisamente, “leyes de muerte digna”, cuando no, por los 
medios, “de eutanasia”. Para hablar de lo que nos es próximo, 
en el país, tenemos legislación específica  desde al menos 1997 
en unas cuantas provincias, aparte de la posibilidad de plasmar 
un “Acto de Autoprotección”  por actuación notarial en unas 
cuantas más y en la ciudad de Buenos Aires. En  Uruguay se 
han dado su ley de  “Voluntad  anticipada” en marzo de 2009, y 
la ley nacional argentina  26.529, “Derechos del Paciente...” de 
octubre de 2009, en el art. 11 legitima las Directivas 

35
Anticipadas  . 

El 09/05/2012 se sancionó la ley nacional 26.742, que 
modifica la mencionada ley 26.529, incorporando previsiones 
especiales para las situaciones del final de la vida. 
Manteniendo el texto original del Art. 2º inc. e) “Autonomía de 
la voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar 
determinadas terapias o procedimientos médicos o biológicos, 
con o sin expresión de causa, como así también a revocar 
posteriormente su manifestación de la voluntad”, se reconoce 
en especial el derecho de todo paciente “que presente una 
enfermedad irreversible, incurable o se encuentre en estadio 
terminal, o haya  sufrido lesiones que lo coloquen en igual 
situación”,[...] “a manifestar su voluntad en cuanto al rechazo 
de procedimientos quirúrgicos, de reanimación artificial o al 
retiro de medidas de soporte vital cuando sean extraordinarias 
o desproporcionadas en relación a la perspectiva de mejoría, o 
produzcan un sufrimiento desmesurado”. A renglón seguido se 
especifica que “También podrá rechazar procedimientos de 
hidratación o alimentación cuando los mismos produzcan 
como único efecto la prolongación en el tiempo de ese estadio 
terminal irreversible o incurable” (Art. 2º). También se 
reconoce el derecho a recibir cuidados paliativos (Art. 5º). El 
paciente debe ser informado de estos derechos (Id.), y su 
consentimiento debe ser escrito (Art. 7º). Se acepta la 
subrogación familiar de las decisiones, con el orden de 
prioridad que fija el art. 21 de la ley 24.193 de trasplantes (Art. 
6º); se especifica que las DA deberán “formalizarse por escrito 
ante escribano público o juzgados de primera instancia” (Art. 
11º), y se libera de responsabilidad civil, penal y 
administrativa, a los equipos de salud que hayan obrado de 
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acuerdo a lo que la ley dispone (Art. 11º bis)  .

LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Una clara toma de posición en cuanto a ayudar al paciente a 
que muera como lo prefiera, si bien en una línea ética en 
general “antieutanasia”, y por supuesto respetando el marco 
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legal local es, como mencionaba Escríbar Wicks , la de los 
cuidados paliativos. Se originan  en el llamado “movimiento 
hospice” iniciado a fines de la década del /40 del siglo pasado 
por la enfermera, trabajadora social y médica inglesa Cicely 
Saunders, Dama del Reino por esta ímproba tarea, que 
plasmara institucionalmente en el primer “Hospice” moderno, 
Saint Christopher’s, en Londres, veinte años después (1967). 
Frente a los vicios de la medicina moderna, especialmente su 
reduccionismo biológico y su tecnolatría, se basan en viejas 
técnicas de acompañamiento, tanto como en la medicina 
basada en la evidencia respecto del control de síntomas  para, 

con un fuerte compromiso personal con el paciente y sus 
allegados, y mediante un abordaje interdisciplinario, tratar de 
satisfacer sus necesidades.

La O.M.S. los considera parte de su programa de cáncer 
37

desde 1990 , y los redefine en 2002 como “Un abordaje que 
mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familiares 
frente a los problemas asociados a enfermedades que 
amenazan la vida, a través de la prevención y alivio del 
sufrimiento,  mediante la temprana identificación, y la 
evaluación y el tratamiento de excelencia del dolor y otros 
problemas físicos, psicosociales y espirituales”.

Dice la O.M.S. que los Cuidados Paliativos [...]“no 
intentan acelerar ni posponer la muerte; integran los aspectos 
biológicos, psicosociales y espirituales del cuidado; ofrecen un 
sistema de soporte que ayuda a los pacientes a vivir tan 
activamente como les sea posible hasta el momento de morir, y 
un sistema de soporte a los familiares, facilitando su 
adaptación y brindando ayuda tanto durante el período de 
enfermedad como después del fallecimiento del ser querido” 
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[...] .

Creo que con lo que he comentado y citado se entenderá por 
qué  quienes trabajan en cuidados paliativos no quieren en 
general tener nada que ver con la eutanasia. Es ésta una palabra 
que sigue teniendo fuertes connotaciones negativas, porque 
siempre que se la pronuncia evoca las acciones “eutanásicas” 
realizadas por los nazis sobre personas vulnerables, sin  
requerimiento ni consentimiento, y con fines eugenésicos y no 
humanitarios. De todas maneras, es interesante observar la 
convivencia de ambas “soluciones” (cuidados paliativos y 
eutanasia) en los países que tienen la eutanasia y/o el suicidio 
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asistido legalizado/s  .                                   

Los cuidados paliativos  se enseñan hoy en las 
universidades  y se han constituido en una especialidad médica 
en numerosos países. Existen diversas instituciones 
internacionales dedicadas a su promoción.

En la Argentina figuran en el Programa Médico Obligatorio 
(P.M.O.) del Ministerio de Salud de la Nación desde 2000, su 
aceptación como especialidad está a la firma de las autoridades 
y, como he señalado, han sido reconocidos como un derecho 
por la ley 26.742 del 09/05/2012 (Art. 5º, inciso “h”).  Desde 
1990 contamos con la Asociación Argentina de Medicina y 
Cuidados Paliativos  (http:// www.aamycp.org.ar), trabajando 
fuertemente por la promoción, difusión y consolidación de los 
mismos. Una reciente nota periodística a la presidente saliente 
de la Asociación puede servir  como acercamiento panorámico 
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al asunto . Por su parte, en febrero de 2012, el novel Instituto 
Nacional del Cáncer, ha proclamado que basará su lucha contra 
el impacto de la enfermedad en  la promoción del diagnóstico 

41
precoz y en los cuidados paliativos  .

LAS DIRECTIVAS ANTICIPADAS (DA)

Otro desarrollo con miras a lograr poder morir como uno 
quiere, con fuerza legal en todo el territorio de la República 
Argentina sólo desde octubre de 2009, son las directivas o 
directrices anticipadas.

Con estos y otros nombres se denominan las preferencias 
que los pacientes expresan, en general ante hipotéticas 
situaciones futuras “del final de la vida” como “unidad de 
cuidados intensivos (UCI)”, “cáncer”, “estado vegetativo”, 
para la eventualidad de que no estuvieran en ese momento en 
condiciones de expresarlas o de que les sean tomadas en cuenta; 
preferencias sustentadas en sus valores, de acuerdo a los cuales 
requieren determinadas acciones (o inacciones) médicas, que 
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constituyen sus DA. Su objetivo es concurrente con lo que 
venimos discutiendo; es decir, se postulan como un 
instrumento para procurar que el paciente pueda morir según 
sus creencias, valores y preferencias. Pueden estar volcadas en 
documentos diversos, pueden haber sido expresadas y 
confiadas a personas significantes para que asuman la voz del 
interesado cuando llegue el momento, pueden formar parte de 
la historia clínica (HCl) del paciente o de algún otro tipo de 
registro de diversas maneras, etc. 

Dicho un poco más académicamente, “se entiende por 
Directivas Anticipadas (para Tratamientos) (Médicos) [en 
inglés (Medical) Treatment Advance/d Directives o, 
simplemente, Advance/d Directives] a ciertas manifestaciones 
valorativas de los pacientes, que son expresión de cómo 
desearían ser tratados en ocasión de enfrentar situaciones de 
grave riesgo de muerte o discapacidad, para el caso de que no 
estuvieren en aquel momento (futuro, hipotético), en 
condiciones de manifestarse, o de que su manifestación sea 
tomada en cuenta (demencia, coma, confusión, afasia, etc.). 
Las DA suelen ser del tipo de: “si tengo una enfermedad 
maligna quiero (o ‘no quiero’) saberlo”; “no quiero recibir 
transfusiones, aunque eso ponga en riesgo mi vida”; “en caso 
de que tenga escasa probabilidad de recuperarme de la 
enfermedad que padezco con razonable lucidez mental y/o 
capacidad física como para tener una vida independiente, no 
quiero que se me prolongue la vida por medios artificiales”, 
etc. 

De todos modos, luego de trabajar sobre este tema hace por 
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lo menos 12 años , mi visión actual sobre las DA es que son 
mejor que nada, que es lo que se ha podido lograr al respecto, 
pero que tienen limitaciones difícilmente solucionables.

Sin pretender hacer un ejercicio de narrativa sino más bien 
como ejemplos concretos y de conocimiento público  de lo que 
ocurre a pesar de todo lo que se ha concretado en este campo, 
comentaré los siguientes casos:

En 2005 en Mar del Plata, la paciente “M”, portadora de 
una esclerosis lateral amiotrófica, no consideró suficiente la 
escritura pública que había plasmado  en el Registro de Actos 
de Autoprotección del Colegio de Escribanos de la Provincia 
de Buenos Aires, dado que pidió un amparo judicial -que fue 
aceptado- para que, llegado el caso de que no pudiera tragar o 

43
respirar, no se la sometiera a tratamientos invasivos .

Entre entonces y la fecha hubo varios casos resonantes de 
“bioética del final de la vida” en distintos puntos del mundo, 
siendo los que más trascendieron, al menos en nuestro país, los 
de tres pacientes en estado vegetativo permanente de larga 

44
data: el de Terri Schiavo en EE.UU a principios de 2005 , el de 
“S., M del C.” en San Isidro, Provincia  de Buenos Aires, 

45
Argentina, casi en la misma fecha , y el de Eluana Englaro en 

46
2009 en Italia . El manejo de estos casos fue, a mi entender, en 
todo sentido patético. En ninguno de los tres existían DA 
formales, y al menos algunos de los jueces afirmaron que de 
haberlas dispuesto hubieran autorizado el retiro del soporte 
vital.

En 2011 atrajeron la atención pública y provocaron en 
diversas instancias un debate apasionado y extremista como 
siempre, otros dos casos de decisiones bioéticas difíciles en el 
final de la vida en nuestro país: el de la adolescente Melina 
González, y el de la niña de primera infancia Camila Sánchez 
Herbón, ambos en la ciudad de Buenos Aires. El segundo 
aceleró sin duda la discusión parlamentaria en pro de una “Ley 
de muerte digna”,  que culminó el 09 de mayo de 2012 con la 

36
sanción de la ley 26742, ya discutida en “El marco legal” . 

Ahora bien:

¿Quién debería dar DA? 
Muchos de los proyectos de ley que han circulado, y algunas 

de las leyes, las restringen a “los pacientes terminales”. La ley 
35

argentina 26.529  dice desde 2009 que puede darlas “Toda 
persona”... (Art.11º). 

La pregunta es pertinente porque de los ejemplos que les di, 
con excepción de la paciente de Mar del Plata y de Camila 
Sánchez Herbón, ninguna de estas personas estaba en estado 
terminal ni desesperado, ni era previsible una muerte próxima 
luego de una  agonía prolongada, sino que gozaban de una vida 
plena: Terri Schiavo quedó en estado vegetativo después de un 
tratamiento por obesidad; nuestra paciente de San Isidro, luego 
de un parto. Eluana  Englaro,  por un accidente a los 17 años. 
¿Era esperable que tuvieran directivas pensadas, preparadas y 
dadas?

Melina González, por su parte, las había dado, más de un 
año antes de morir, en noviembre de 2009, ante una cirugía de la 
columna vertebral por schwanoma maligno, precisando 
claramente que rechazaba las terapias invasivas que sólo fueran 
capaces de sostener sus funciones biológicas por tiempo 
indeterminado -para el caso, ventilación mecánica-, fuera del 
contexto de la recuperación quirúrgica. Melina disfrutaba en 
ese momento de una vida que podría calificarse de normal, a 
pesar de haber estado bajo cuidado médico toda su vida por una 
neurofibromatosis tipo I, y estas directivas, correctas desde el 
punto de vista ético y también legal, fueron además coherentes 

47
con todas sus actitudes posteriores al respecto . 

¿La gente sabe acerca de ellas y, sabiendo, quiere darlas?
Las DA están disponibles en EE.UU. desde 1976 en el 

48
estado de California , y por ley federal desde 1990, se debe 

49
conversar del tema con todo paciente que se interne . Sin 
embargo, para el año 2005, sólo 29% de los estadounidenses 

50,51
adultos habían dado DA . 

En el Comité de Ética del Hospital Privado de Comunidad 
de Mar del Plata  venimos trabajando con el grupo religioso 

52
“Testigos de Jehová” desde 1997 , pero muchos de ellos no han 
cumplido a la fecha con el compromiso que asumieron como 
comunidad, de hacer llegar el formulario de DA para que fuera 
insertado en la Hcl. 

Como dato numérico puntual reciente y latino, en Madrid, 
donde están institucionalizadas por ley desde 2001, en abril de 
2010 solamente 5800 personas habían registrado documentos 

53
de DA . 

Cuando hagan falta, ¿estarán disponibles? 
Las propuestas para asegurar la disponibilidad de las DA 

son múltiples: la inserción de las DA en la HCl, cosa compleja si 
hablamos de la HCL informatizada, como parte de las TIC 
(tecnologías de la información y la comunicación) aplicadas a 
los sistemas sanitarios, que es hacia donde van en todo el 

54
mundo, con más o menos rapidez, los actos médicos ; este 
registro en la HCL puede acompañarse de tarjetas, medallas, 
etc., que porte el propio paciente; otra posibilidad es el Registro 
Notarial, y existe hasta un chip implantable bajo la piel que da 
acceso a la HCl del paciente, y se han probado otros que  
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podrían contenerla, y en ella las DA . La ley 26.742 , dispone, 
como he señalado, que deben “formalizarse por escrito” ante 
escribano público o ante un juzgado de primera instancia, con la 
presencia de dos testigos (Art. 11º).

Creo que hoy, la única manera de garantizar la 
disponibilidad es publicarlas en Internet, convenientemente 
encriptadas, como algunos de los proyectos de leyes proponen.
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¿Serán tomadas en cuenta? 
La resistencia es sobre todo, a dejar morir a alguien 

mediante el retiro de soporte vital. 
En los tres casos de pacientes en estado vegetativo que 

trascendieron a los medios entre 2005 y 2009, que he citado y 
calificado de patéticos, parte del equipo tratante y/o los 
familiares, las autoridades, la opinión pública, veían como 
inhumano que se permitiera que murieran al retirarles el 
tratamiento de soporte vital que recibían, para el caso 
alimentación e hidratación artificial por gastrostomía. 

En el caso marplatense de 2005, la paciente “M”,  como ya 
comenté, pidió un amparo judicial porque no confiaba en que se 
respetara su voluntad, expresada y plasmada en un Registro 

43
Público ; afortunadamente, cuando llegó el momento poco 
tiempo después, todo funcionó bien y la paciente murió según 
sus deseos. 

Las DA de Melina González, dadas en noviembre de 2009, 
que he calificado de ética y legalmente correctas, no fueron 
suficientes para que sus médicos aceptaran ponerla en sedación 
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paliativa continua  cuando su cuerpo y sus ganas de vivir se 

47
derrumbaban definitivamente un año después .

Para Camila S. Herbón, cuyo caso también he citado, las 
DA subrogadas por sus padres, de adecuación del esfuerzo 
terapéutico, no fueron aceptadas. Este caso es muy especial, 
porque si bien su diagnóstico es de estado vegetativo, no tiene 
respiración espontánea (Fernández MB, neuróloga del 
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INCUCAI , comunicación personal mayo 2012). La ausencia 
de respiración espontánea, que no es lo habitual en estos casos, 
implica que no sólo recibe hidratación-alimentación por una 
gastrostomía, sino que está con asistencia respiratoria 
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mecánica permanente .

Quiero recordar aquí que en  marzo de 2005, cuando la 
paciente en estado vegetativo Terri Schiavo agonizaba, 
habiéndosele retirado el soporte vital,  la TV mostraba las colas 
de los “pro-life” frente a la clínica portando cada uno un vaso de 
agua con el cual pretendían simbolizar que había que nutrir o 
hidratar a la pobre Terri. 

Un año antes, el discurso del papa Juan Pablo II del  
20/03/2004, sobre estado vegetativo y eutanasia,  negaba “en 
principio” el retiro de la hidratación y alimentación artificial 
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para estos pacientes , y tuvo enorme influencia en el mundo, 

59
aún fundando votos de jueces de tribunales superiores .

36
Es de esperar que la ley 26742  acabe con obstrucciones 

distanáticas como las mencionadas, en decisiones libradas 
hasta ahora al arbitrio de los funcionarios judiciales 
intervinientes, cuando los conflictos no pueden dirimirse 
mediante el diálogo honesto y continuo entre todos los directos 
involucrados.

Más allá de algunos casos particulares, un estudio de 
EE.UU, de 2005, concluye que si el equipo tratante dispone DA 
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que  puedan ser consideradas válidas, en general las respeta . 
Pero  en España, entidades muy involucradas en este asunto 
afirman que, en general, “el testamento vital no es suficiente 
para asegurar una atención médica que respete la voluntad del 

60
paciente”  .

¿Se podrá llegar a aceptar que incluyan la eutanasia y el 
suicidio asistido? 

¿Hasta dónde el Estado puede aducir para estos pacientes su 
obligación de defender la vida? 

El gallego Ramón Sampedro, que había quedado  
tetrapléjico a los 25 años de edad luego de dar con su cabeza 
contra una roca haciendo clavados desde un acantilado,  pasó 
casi treinta años pidiendo que lo ayudaran a acabar con una 

vida que no tenía ningún sentido para él, y el acto se hizo 
finalmente en 1998, de manera clandestina para que nadie 
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terminara en la cárcel por ello .

Marcelo Palacios, Presidente del Comité Científico de la 
Sociedad Internacional de Bioética, cita documentos y 
jurisprudencia internacionales para concluir que no hay 
ninguna obligación del estado de defender la vida de una 
persona en cualquier circunstancia contra su voluntad, y afirma 
que lo contrario puede llegar a ser calificado de tratos crueles, 
degradantes o humillantes, prohibidos por todos los 

62documentos internacionales sobre Derechos Humanos . 
Mencionaré dos casos más, de Gran Bretaña: la paciente 

conocida como “Señora Z”, que sufría de ataxia cerebral y  en 
2004 falleció por suicidio asistido en Zurich, en la  clínica de la 
organización suiza Dignitas, luego de una larga batalla judicial 
en su país para obtener permiso para hacer el viaje con ese 
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propósito . Y el escándalo que produjo en junio de 2011 la 
proyección, por parte de la BBC, del video en que quedó 
registrado el suicidio asistido, en situación similar, de Peter 
Smedley, que padecía una enfermedad de neurona motora, 

64
realizado  en diciembre de 2010 . No es la primera vez que la 
BBC transmite filmaciones de suicidios asistidos, pero los 
emitidos previamente no correspondían a ciudadanos 

65
británicos . Según la nota periodística sobre la “Señora Z”, 
desde que se creó Dignitas en 1998 hasta 2004, más de 20 

63
británicos habían hecho un periplo similar . 

Si la directiva es “quiero que me hagan todo”, ¿debe ser 
aceptada?  

En nuestros países iberoamericanos la familia y la sociedad 
juegan un papel muy importante, y los recursos no sobran. 
Afirmo que deberíamos exigir que una decisión así fuera 
tomada desde una autonomía simbólicamente mediada, 
subjetivamente construida en familia y con el equipo 

66,67
tratante , que tenga en cuenta el principio de proporcio-
nalidad,  la justa asignación de los recursos, la futilidad médica. 
Y que no sería ésta una alternativa que nos obligue prima facie, 
aunque esté plasmada en una DA  que satisfaga los requisitos 
legales. 

¿Qué otra cosa se podría hacer para dignificar el proceso de 
muerte? Creo que  se debería trabajar a la vez desde otros 
abordajes, y veo al menos tres: 

1) Desjudicializar el manejo de este tipo de problemática 
médica: reforzar lo que son las normas de buena práctica 
clínica, actualizarlas para estos dilemas que no se planteaban 
para la deontología profesional tradicional, y legislar para que 
el equipo, en diálogo con pacientes y familias, eventualmente 
con el apoyo de un Comité de Bioética, se sienta respaldado 
para deliberar y decidir lo que es mejor para ese caso, y lo haga, 
sin judicializarlo.

Esto incluye ineludiblemente una vigorosa promoción, y 
quizás una refundación  de los cuidados paliativos. He 
afirmado que muy poca gente tiene acceso a cuidados de 

19
calidad , y otro problema de mucha actualidad es que, por 
razones crudamente economicistas, se ha ido reduciendo el 
despliegue que los mismos requieren, y en muchos casos se 
limitan al acompañamiento domiciliario por un miniequipo de 
médico/enfermera, o a actividades  de hospital de día. Un libro 
de 2011 propone en el fondo  volver a la vieja idea de hospice 
(un lugar...tranquilo...estar acompañado por su familia... poder 

68efectuar actividades lúdico-recreativas...) .
He adelantado la posible objeción de que lo que estoy 

proponiendo no tiene en cuenta los problemas de conciencia, lo 
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que tradicionalmente dicen la profesión médica  o la ley, o las 
necesidades y limitaciones de los establecimientos sanitarios 
no especializados y del  sistema de salud.

Empezando por las necesidades institucionales, y  
asumiendo que estamos hablando de instituciones éticamente 
correctas, hay que tener en cuenta que ellas se manejan con una 
rutina que es difícil cambiar, son muchas las personas 
implicadas en las decisiones,  actualmente son blanco de la 
industria de la mala praxis  y,  por razones como las apuntadas 
u otras, muchas veces la toma de este tipo de decisiones es en 
ellas muy engorrosa.  La experiencia trabajando en Cuidados 
Paliativos es que estas decisiones son mucho más fáciles y 
naturales en el medio propio del paciente, su domicilio o, si no 
es posible, en una institución apropiada (los hospices lo son) 
rodeado por sus seres significantes.

 En cuanto a la ley, sabemos, es nada más que minima 
moralia, los mínimos morales que una comunidad comparte, 

69
cuya inobservancia es punible . La ley es modificable, y 
gestionar para lograr leyes más justas y su cumplimiento es una 
de las cosas que proponen aproximaciones a la dimensión 
política de la bioética  como la construcción de ciudadanía que 

34
preconiza Adela Cortina , la ética de la liberación de Enrique 

70 71
Dussel   y la ética del desarrollo de Amartya Sen .

También desde esa posición de la sociedad civil (el 
ciudadano empoderado) se puede bregar por un sistema de 
salud que realmente merezca ese nombre. Todas las propuestas 
basadas en el bien común y la equidad priorizan la atención 

18
primaria de la salud (OMS 1978, reafirmada recientemente ), 
y dentro de ella los cuidados paliativos.

La objeción de conciencia es una manifestación del respeto 
por la autonomía del profesional, que también es una persona. 
Pero no debe abusarse de ella, debe ser la excepción, y hay que 

72asegurarse que alguien cumplirá la voluntad del paciente .
 Lo que a mí me parece más difícil de remontar es la 

tradición hipocrática de rechazo a la eutanasia y el suicidio 
asistido, que tiene su historia y razones político-filosóficas que 
se pueden discutir, pero que ha sido  recientemente refrendada 
por organizaciones como el American College of Physicians en 
conjunto con la  American Medical Society, y la Asociación 

73
Médica Mundial  . 

2) Jerarquizar la subrogación familiar de las decisiones del 
incapaz: Quiero decir, valorar más nuestra latina forma de 
funcionar a través del vínculo. En EE.UU, país sajón, no latino, 
y tan temprano como en 1983 (época en la que había todavía 
había acusaciones, procesamientos y condenas por asesinato 
por retirar medidas de soporte vital, que muchos consideraban 
“medidas de confort como mantener al paciente limpio y 

74
abrigado” ), los jueces de segunda instancia del caso Barber 
(estado vegetativo permanente) afirmaron que los más 
autorizados a decidir en nombre del paciente eran los 
familiares que, decían, “lo conocen, han manifestado su 
interés por él, y serán los más afectados por la decisión que se 
tome”. John Barber era un paciente que quedó en coma 
irreversible después de una cirugía de corrección de una 
ileostomía. Retirado el respirador por pedido de la familia, 
tuvo respiración espontánea. Cuando más adelante los médicos 
asintieron al pedido de la familia de retirar la hidratación 
artificial y el paciente murió, aquéllos fueron procesados y 
acusados de homicidio. La Corte de Apelaciones de California 
consideró que los desarrollos en la medicina habían 
sobrepasado la reflexión jurídica en asuntos como éste, y que el 
vacío resultante había forzado a los médicos y las familias a 
tomar muy difíciles decisiones, sin claras pautas legales que 

sirvieran de guía. Que cuando no hay clara evidencia de 
malevolencia, o impedimento legal, la familia es el subrogante 

75
apropiado para un paciente incompetente .

Estoy instando a que transmitamos nuestros deseos a 
nuestros seres significantes, y que llegada la hora, ellos aboguen 
por nosotros, mecanismo ahora reconocido, como he señalado, 

36
por la ley 26.742  (Art. 6º). 

3) Reinstaurar la muerte dentro de la educación 
ciudadana[De novo ars moriendi]: Cito del trabajo de Escríbar 
Wicks: “nuestra cultura” [actual] “es probablemente la única a 
lo largo de la historia de la humanidad que carece de todo 
sentido para el sufrimiento y la muerte”[...]cuando [éstos] 
finalmente nos asaltan –como no puede dejar de suceder puesto 
que son el reverso inevitable de la felicidad y la vida- no 
disponemos de medio alguno que nos de un punto de apoyo 
para enfrentarlos”. […]“nada ni nadie nos prepara para la 
aceptación de que la vida implica un cierto rango de 
sufrimiento inevitable, supone la vejez, la decadencia vital y la 
muerte; nada ni nadie nos habla del sentido existencial de estos 

28
acontecimientos” .

Mi propuesta al respecto es que se considere seriamente lo 
que se llamaría un novo ars moriendi. 

Los medievales vivían pensando en su muerte, nos cuenta 
Ariès. Y después de la epidemia de peste del siglo XIV (el 
primer caso se reportó en Sicilia en 1347, y fue teniendo 

76
remezones por unos cincuenta años , matando en ese lapso un 
tercio de la población de Europa), a estas inquietudes les dio 
forma la iglesia católica creando un corpus doctrinal ad-hoc al 

77,78
que se llamó Ars Moriendi, o Ars bene moriendi . Nosotros 
en cambio  tratamos de no pensar nunca en la muerte, que está 
fuera del imaginario social. Un educador médico catalán se 
queja de que se encuentra “con jóvenes universitarios que no 

79
han visto nunca un cadáver, que no han velado un difunto” . 

Se pueden encontrar propuestas al respecto al menos desde 
80la década del /40 del siglo pasado , aunque sin mayor 

repercusión. Actualmente hay muchos desarrollos en el tema, 
provenientes de distintos ámbitos, desde las instituciones 
tanatológicas y de Cuidados Paliativos hasta las revistas y los 
foros educativos a todos los niveles, las artes. 

Los programas incluyen tópicos sobre significados y 
actitudes frente a la muerte, el proceso de morir y el duelo, y el 

81
cuidado de la gente afectada por la muerte . Y son muchos los 
que se atreven a incluir a los niños en estos contenidos 

82
educativos .

En cuanto a los artistas, siempre adelantados a los 
científicos en sus percepciones, mencionaré dos ejemplos: En 
1997 el escultor  australiano Ron Mueck produjo un gran 
impacto en una exposición en Londres con su su obra Dead 

83
Dad  . En ArteBA 2011, en la ciudad de Buenos Aires, logró un 
premio y una gran repercusión una obra artística que llamaba la 

84
atención sobre la muerte .

Es como si estuviéramos empezando a revertir la tendencia 
al ocultamiento atribuida por Ariés a la historia humana en 
Occidente durante por lo menos el último siglo y medio. 

Mi experiencia me ha mostrado que abordar el final de la 
vida de una persona integrando un equipo de salud que 
comparta un cuerpo de saberes, sentimientos y posiciona-
mientos éticos como los defendidos, a través de estrategias 
como las mencionadas, en un juego  permanente de toma de 
decisiones compartida con el paciente y la familia, mejora la 
calidad de vida de todos los implicados, para esta etapa de la 
existencia.
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¿Serán tomadas en cuenta? 
La resistencia es sobre todo, a dejar morir a alguien 

mediante el retiro de soporte vital. 
En los tres casos de pacientes en estado vegetativo que 

trascendieron a los medios entre 2005 y 2009, que he citado y 
calificado de patéticos, parte del equipo tratante y/o los 
familiares, las autoridades, la opinión pública, veían como 
inhumano que se permitiera que murieran al retirarles el 
tratamiento de soporte vital que recibían, para el caso 
alimentación e hidratación artificial por gastrostomía. 

En el caso marplatense de 2005, la paciente “M”,  como ya 
comenté, pidió un amparo judicial porque no confiaba en que se 
respetara su voluntad, expresada y plasmada en un Registro 

43
Público ; afortunadamente, cuando llegó el momento poco 
tiempo después, todo funcionó bien y la paciente murió según 
sus deseos. 

Las DA de Melina González, dadas en noviembre de 2009, 
que he calificado de ética y legalmente correctas, no fueron 
suficientes para que sus médicos aceptaran ponerla en sedación 

55
paliativa continua  cuando su cuerpo y sus ganas de vivir se 

47
derrumbaban definitivamente un año después .

Para Camila S. Herbón, cuyo caso también he citado, las 
DA subrogadas por sus padres, de adecuación del esfuerzo 
terapéutico, no fueron aceptadas. Este caso es muy especial, 
porque si bien su diagnóstico es de estado vegetativo, no tiene 
respiración espontánea (Fernández MB, neuróloga del 

56
INCUCAI , comunicación personal mayo 2012). La ausencia 
de respiración espontánea, que no es lo habitual en estos casos, 
implica que no sólo recibe hidratación-alimentación por una 
gastrostomía, sino que está con asistencia respiratoria 

57
mecánica permanente .

Quiero recordar aquí que en  marzo de 2005, cuando la 
paciente en estado vegetativo Terri Schiavo agonizaba, 
habiéndosele retirado el soporte vital,  la TV mostraba las colas 
de los “pro-life” frente a la clínica portando cada uno un vaso de 
agua con el cual pretendían simbolizar que había que nutrir o 
hidratar a la pobre Terri. 

Un año antes, el discurso del papa Juan Pablo II del  
20/03/2004, sobre estado vegetativo y eutanasia,  negaba “en 
principio” el retiro de la hidratación y alimentación artificial 

58
para estos pacientes , y tuvo enorme influencia en el mundo, 

59
aún fundando votos de jueces de tribunales superiores .

36
Es de esperar que la ley 26742  acabe con obstrucciones 

distanáticas como las mencionadas, en decisiones libradas 
hasta ahora al arbitrio de los funcionarios judiciales 
intervinientes, cuando los conflictos no pueden dirimirse 
mediante el diálogo honesto y continuo entre todos los directos 
involucrados.

Más allá de algunos casos particulares, un estudio de 
EE.UU, de 2005, concluye que si el equipo tratante dispone DA 

51
que  puedan ser consideradas válidas, en general las respeta . 
Pero  en España, entidades muy involucradas en este asunto 
afirman que, en general, “el testamento vital no es suficiente 
para asegurar una atención médica que respete la voluntad del 

60
paciente”  .

¿Se podrá llegar a aceptar que incluyan la eutanasia y el 
suicidio asistido? 

¿Hasta dónde el Estado puede aducir para estos pacientes su 
obligación de defender la vida? 

El gallego Ramón Sampedro, que había quedado  
tetrapléjico a los 25 años de edad luego de dar con su cabeza 
contra una roca haciendo clavados desde un acantilado,  pasó 
casi treinta años pidiendo que lo ayudaran a acabar con una 

vida que no tenía ningún sentido para él, y el acto se hizo 
finalmente en 1998, de manera clandestina para que nadie 

61
terminara en la cárcel por ello .

Marcelo Palacios, Presidente del Comité Científico de la 
Sociedad Internacional de Bioética, cita documentos y 
jurisprudencia internacionales para concluir que no hay 
ninguna obligación del estado de defender la vida de una 
persona en cualquier circunstancia contra su voluntad, y afirma 
que lo contrario puede llegar a ser calificado de tratos crueles, 
degradantes o humillantes, prohibidos por todos los 

62documentos internacionales sobre Derechos Humanos . 
Mencionaré dos casos más, de Gran Bretaña: la paciente 

conocida como “Señora Z”, que sufría de ataxia cerebral y  en 
2004 falleció por suicidio asistido en Zurich, en la  clínica de la 
organización suiza Dignitas, luego de una larga batalla judicial 
en su país para obtener permiso para hacer el viaje con ese 

63
propósito . Y el escándalo que produjo en junio de 2011 la 
proyección, por parte de la BBC, del video en que quedó 
registrado el suicidio asistido, en situación similar, de Peter 
Smedley, que padecía una enfermedad de neurona motora, 

64
realizado  en diciembre de 2010 . No es la primera vez que la 
BBC transmite filmaciones de suicidios asistidos, pero los 
emitidos previamente no correspondían a ciudadanos 

65
británicos . Según la nota periodística sobre la “Señora Z”, 
desde que se creó Dignitas en 1998 hasta 2004, más de 20 

63
británicos habían hecho un periplo similar . 

Si la directiva es “quiero que me hagan todo”, ¿debe ser 
aceptada?  

En nuestros países iberoamericanos la familia y la sociedad 
juegan un papel muy importante, y los recursos no sobran. 
Afirmo que deberíamos exigir que una decisión así fuera 
tomada desde una autonomía simbólicamente mediada, 
subjetivamente construida en familia y con el equipo 

66,67
tratante , que tenga en cuenta el principio de proporcio-
nalidad,  la justa asignación de los recursos, la futilidad médica. 
Y que no sería ésta una alternativa que nos obligue prima facie, 
aunque esté plasmada en una DA  que satisfaga los requisitos 
legales. 

¿Qué otra cosa se podría hacer para dignificar el proceso de 
muerte? Creo que  se debería trabajar a la vez desde otros 
abordajes, y veo al menos tres: 

1) Desjudicializar el manejo de este tipo de problemática 
médica: reforzar lo que son las normas de buena práctica 
clínica, actualizarlas para estos dilemas que no se planteaban 
para la deontología profesional tradicional, y legislar para que 
el equipo, en diálogo con pacientes y familias, eventualmente 
con el apoyo de un Comité de Bioética, se sienta respaldado 
para deliberar y decidir lo que es mejor para ese caso, y lo haga, 
sin judicializarlo.

Esto incluye ineludiblemente una vigorosa promoción, y 
quizás una refundación  de los cuidados paliativos. He 
afirmado que muy poca gente tiene acceso a cuidados de 

19
calidad , y otro problema de mucha actualidad es que, por 
razones crudamente economicistas, se ha ido reduciendo el 
despliegue que los mismos requieren, y en muchos casos se 
limitan al acompañamiento domiciliario por un miniequipo de 
médico/enfermera, o a actividades  de hospital de día. Un libro 
de 2011 propone en el fondo  volver a la vieja idea de hospice 
(un lugar...tranquilo...estar acompañado por su familia... poder 

68efectuar actividades lúdico-recreativas...) .
He adelantado la posible objeción de que lo que estoy 

proponiendo no tiene en cuenta los problemas de conciencia, lo 
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que tradicionalmente dicen la profesión médica  o la ley, o las 
necesidades y limitaciones de los establecimientos sanitarios 
no especializados y del  sistema de salud.

Empezando por las necesidades institucionales, y  
asumiendo que estamos hablando de instituciones éticamente 
correctas, hay que tener en cuenta que ellas se manejan con una 
rutina que es difícil cambiar, son muchas las personas 
implicadas en las decisiones,  actualmente son blanco de la 
industria de la mala praxis  y,  por razones como las apuntadas 
u otras, muchas veces la toma de este tipo de decisiones es en 
ellas muy engorrosa.  La experiencia trabajando en Cuidados 
Paliativos es que estas decisiones son mucho más fáciles y 
naturales en el medio propio del paciente, su domicilio o, si no 
es posible, en una institución apropiada (los hospices lo son) 
rodeado por sus seres significantes.

 En cuanto a la ley, sabemos, es nada más que minima 
moralia, los mínimos morales que una comunidad comparte, 

69
cuya inobservancia es punible . La ley es modificable, y 
gestionar para lograr leyes más justas y su cumplimiento es una 
de las cosas que proponen aproximaciones a la dimensión 
política de la bioética  como la construcción de ciudadanía que 

34
preconiza Adela Cortina , la ética de la liberación de Enrique 

70 71
Dussel   y la ética del desarrollo de Amartya Sen .

También desde esa posición de la sociedad civil (el 
ciudadano empoderado) se puede bregar por un sistema de 
salud que realmente merezca ese nombre. Todas las propuestas 
basadas en el bien común y la equidad priorizan la atención 

18
primaria de la salud (OMS 1978, reafirmada recientemente ), 
y dentro de ella los cuidados paliativos.

La objeción de conciencia es una manifestación del respeto 
por la autonomía del profesional, que también es una persona. 
Pero no debe abusarse de ella, debe ser la excepción, y hay que 

72asegurarse que alguien cumplirá la voluntad del paciente .
 Lo que a mí me parece más difícil de remontar es la 

tradición hipocrática de rechazo a la eutanasia y el suicidio 
asistido, que tiene su historia y razones político-filosóficas que 
se pueden discutir, pero que ha sido  recientemente refrendada 
por organizaciones como el American College of Physicians en 
conjunto con la  American Medical Society, y la Asociación 

73
Médica Mundial  . 

2) Jerarquizar la subrogación familiar de las decisiones del 
incapaz: Quiero decir, valorar más nuestra latina forma de 
funcionar a través del vínculo. En EE.UU, país sajón, no latino, 
y tan temprano como en 1983 (época en la que había todavía 
había acusaciones, procesamientos y condenas por asesinato 
por retirar medidas de soporte vital, que muchos consideraban 
“medidas de confort como mantener al paciente limpio y 

74
abrigado” ), los jueces de segunda instancia del caso Barber 
(estado vegetativo permanente) afirmaron que los más 
autorizados a decidir en nombre del paciente eran los 
familiares que, decían, “lo conocen, han manifestado su 
interés por él, y serán los más afectados por la decisión que se 
tome”. John Barber era un paciente que quedó en coma 
irreversible después de una cirugía de corrección de una 
ileostomía. Retirado el respirador por pedido de la familia, 
tuvo respiración espontánea. Cuando más adelante los médicos 
asintieron al pedido de la familia de retirar la hidratación 
artificial y el paciente murió, aquéllos fueron procesados y 
acusados de homicidio. La Corte de Apelaciones de California 
consideró que los desarrollos en la medicina habían 
sobrepasado la reflexión jurídica en asuntos como éste, y que el 
vacío resultante había forzado a los médicos y las familias a 
tomar muy difíciles decisiones, sin claras pautas legales que 

sirvieran de guía. Que cuando no hay clara evidencia de 
malevolencia, o impedimento legal, la familia es el subrogante 

75
apropiado para un paciente incompetente .

Estoy instando a que transmitamos nuestros deseos a 
nuestros seres significantes, y que llegada la hora, ellos aboguen 
por nosotros, mecanismo ahora reconocido, como he señalado, 

36
por la ley 26.742  (Art. 6º). 

3) Reinstaurar la muerte dentro de la educación 
ciudadana[De novo ars moriendi]: Cito del trabajo de Escríbar 
Wicks: “nuestra cultura” [actual] “es probablemente la única a 
lo largo de la historia de la humanidad que carece de todo 
sentido para el sufrimiento y la muerte”[...]cuando [éstos] 
finalmente nos asaltan –como no puede dejar de suceder puesto 
que son el reverso inevitable de la felicidad y la vida- no 
disponemos de medio alguno que nos de un punto de apoyo 
para enfrentarlos”. […]“nada ni nadie nos prepara para la 
aceptación de que la vida implica un cierto rango de 
sufrimiento inevitable, supone la vejez, la decadencia vital y la 
muerte; nada ni nadie nos habla del sentido existencial de estos 

28
acontecimientos” .

Mi propuesta al respecto es que se considere seriamente lo 
que se llamaría un novo ars moriendi. 

Los medievales vivían pensando en su muerte, nos cuenta 
Ariès. Y después de la epidemia de peste del siglo XIV (el 
primer caso se reportó en Sicilia en 1347, y fue teniendo 

76
remezones por unos cincuenta años , matando en ese lapso un 
tercio de la población de Europa), a estas inquietudes les dio 
forma la iglesia católica creando un corpus doctrinal ad-hoc al 

77,78
que se llamó Ars Moriendi, o Ars bene moriendi . Nosotros 
en cambio  tratamos de no pensar nunca en la muerte, que está 
fuera del imaginario social. Un educador médico catalán se 
queja de que se encuentra “con jóvenes universitarios que no 

79
han visto nunca un cadáver, que no han velado un difunto” . 

Se pueden encontrar propuestas al respecto al menos desde 
80la década del /40 del siglo pasado , aunque sin mayor 

repercusión. Actualmente hay muchos desarrollos en el tema, 
provenientes de distintos ámbitos, desde las instituciones 
tanatológicas y de Cuidados Paliativos hasta las revistas y los 
foros educativos a todos los niveles, las artes. 

Los programas incluyen tópicos sobre significados y 
actitudes frente a la muerte, el proceso de morir y el duelo, y el 

81
cuidado de la gente afectada por la muerte . Y son muchos los 
que se atreven a incluir a los niños en estos contenidos 

82
educativos .

En cuanto a los artistas, siempre adelantados a los 
científicos en sus percepciones, mencionaré dos ejemplos: En 
1997 el escultor  australiano Ron Mueck produjo un gran 
impacto en una exposición en Londres con su su obra Dead 

83
Dad  . En ArteBA 2011, en la ciudad de Buenos Aires, logró un 
premio y una gran repercusión una obra artística que llamaba la 

84
atención sobre la muerte .

Es como si estuviéramos empezando a revertir la tendencia 
al ocultamiento atribuida por Ariés a la historia humana en 
Occidente durante por lo menos el último siglo y medio. 

Mi experiencia me ha mostrado que abordar el final de la 
vida de una persona integrando un equipo de salud que 
comparta un cuerpo de saberes, sentimientos y posiciona-
mientos éticos como los defendidos, a través de estrategias 
como las mencionadas, en un juego  permanente de toma de 
decisiones compartida con el paciente y la familia, mejora la 
calidad de vida de todos los implicados, para esta etapa de la 
existencia.
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