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INTRODUCCION

Producto de cambios culturales, demograficos y epidemiolégicos, y de la pro-
fesionalizacion y los avances en el campo médico, durante el siglo XX se consolid6
la tendencia a que la muerte y el final de la vida ocurran bajo la esfera de la me-
dicina en las sociedades occidentales (Illich, 1978; Ariés, 1992, 2000; Seale, 2000).
Una serie de innovaciones técnicas (como la ventilacién pulmonar, la resucitacién
cardiopulmonar y la nutricién artificial, entre otras) inaugura en los ’50 y el ’60 la
terapia intensiva, modalidad asistencial que modificé de manera significativa la
gestion médica del proceso de morir (Menezes, 2000; Seymour, 2001; Lock, 2002;
Gherardi, 2007). Estas innovaciones permitieron mantener 6rganos vitales por
medios tecnoldgicos, posibilitando asi la prolongacion artificial de la vida y dando
origen a estatus liminares entre la vida y la muerte, que obligan a repensar las no-
ciones de “vida” y “persona” (Kaufman, 2000).

*Una version previa del articulo fue presentada en el capitulo “Politicas y legislacion regu-
latoria del final de la vida: sentidos en disputa en torno a la ‘muerte digna’ en Argentina”
(Alonso, Luxardo y Nadal, en prensa).
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En los afos ’60 y ’70, el desarrollo y los avances en el campo de la trasplan-
tologia contribuyeron a modificar los criterios mismos para determinar la muerte
(Lock, 2002). La posibilidad técnica de prolongar la vida indefinidamente, sumado
ala necesidad de preservar la vitalidad de los 6rganos de los donantes, derivé en el
establecimiento de nuevos criterios para la definicién de la muerte, determinada
hasta ese momento por la detencién de las funciones cardiopulmonar o cardio-
rrespiratoria. En 1968, una Comisiéon de Harvard planted un nuevo criterio para
definir el final de la vida -la “muerte cerebral’- que en décadas posteriores fue
adoptado en diferentes paises.

Por su parte, a fines de la década del 60 surgen las primeras criticas (dentro y
fuera de la medicina) al proceso de medicalizacion y tecnologizacién de la muerte.
La emergencia y desarrollo del movimiento de los hospices y los cuidados paliativos
(Clark y Seymour, 1999; Castra, 2003; Menezes, 2004), los movimientos a favor de
la eutanasia y del derecho a morir con dignidad (Emanuel, 1994; McInerney, 2000),
el mayor énfasis en el respecto de la autonomia de los pacientes (Williams y Cal-
nan, 1996; Lupton, 1997) y el desarrollo de la bioética como disciplina (Rothman,
1991), contribuyeron a cuestionar la forma de gestionar la muerte en contextos
meédicos y el uso intensivo de tecnologia en el periodo final de la vida.

Los debates sobre los limites a las tecnologias de soporte vital, el encarniza-
miento terapéutico, las directivas anticipadas y, en menor medida, el suicidio asis-
tido y la eutanasia', han conformado la agenda de la discusién publica reciente
sobre el final de la vida en Argentina. Durante el afio 2011, varios casos particu-
lares cobraron visibilidad en los medios de comunicacion (el pedido de la madre
para que desconectaran a su hija de dos aflos con estado vegetativo permanente, la
demanda de una joven de 19 afios que pedia ser sedada para evitar el sufrimiento)
y pusieron en la agenda de discusion publica la forma en que el final de la vida es
gestionado en dmbitos médicos, abriendo un debate en buena medida inédito en el
pais, que culmind con el tratamiento parlamentario y con la sancion de la llamada
ley de “muerte digna” en el Congreso Nacional en mayo de 2012.

El objetivo del articulo es describir y analizar los recientes debates publicos en
torno a este proceso que culmind en la sancion de la ley que habilita a los pacientes
con enfermedades incurables o terminales a rechazar o suspender procedimientos

! El encarnizamiento terapéutico remite a la utilizacion de técnicas desproporcionadas a los
resultados que se desean o se pueden obtener en el final de la vida, que prolongan de forma
innecesaria la agonia y aumentan el sufrimiento del paciente. Por su parte, la eutanasia es
la muerte provocada por un tercero por medio de la administracion de una droga en dosis
mortales. En el suicidio asistido la administracion de la droga es efectuada por el propio
paciente, a quien se le provee la misma para su eventual uso (Gherardi, 2007).
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que prolonguen o sostengan la vida por medios tecnoldgicos.

A partir de un corpus heterogéneo de fuentes secundarias, como el andlisis de
leyes y proyectos de ley, jurisprudencia, desgrabaciones de las audiencias y debates
parlamentarios y notas periodisticas de los principales medios graficos (Clarin, La
Nacién y Pdgina/12) sobre la tematica, entre otras fuentes documentales,” el articulo
repasa los antecedentes de estos debates y analiza el camino que culminé en la sancién
de la ley, explorando los principales topicos en torno a los cuales giraron los debates.

En primer lugar, se presenta el contexto en que la muerte y el morir -y la gestion
meédica de estos procesos- se configuran como un tema de debate publico, a partir
de los primeros casos que movilizaron la discusion sobre la eutanasia, el suicidio
asistido y los limites del uso de la tecnologia médica en el final de la vida, asi como
los principales antecedentes en la legislacion y regulacion sobre el final de la vida
en el mundo. En segundo lugar se describen los debates en torno a la regulacion
del final de la vida en Argentina, y por ultimo se analizan los pormenores del de-
bate actual, dando cuenta de los argumentos y protagonistas.

EL FINAL DE LA VIDA COMO TOPICO DE DISCUSION PUBLICA

Como sefiala Rothman (1991), la gestion médica del final de la vida (las deci-
siones acerca de cuando prolongar o no la vida por medios artificiales, los criterios
para iniciar o suspender medidas de soporte vital, entre otras) no fue objeto de
escrutinio publico hasta mediados de la década del *70, cuando comienzan a co-
brar visibilidad casos controversiales, principalmente en los Estados Unidos. Estos
casos —que incluyeron tribunales y jueces como nuevos actores— pusieron en el
centro del debate publico el poder de los médicos en las decisiones referidas al final
de la vida, asi como el lugar de la autonomia y el derecho de los pacientes.

El caso que marc6 el quiebre en la consideracion publica de esta tematica fue
el de Karen Quinlan, de 22 afos, quien en 1975 quedd en estado de coma luego
de un accidente, tras el cual necesité de un respirador artificial para ser mantenida
con vida. Tras varios meses de permanecer en ese estado sin ninguna mejoria, los
padres pidieron a los médicos del hospital que la desconectaran del respirador,
quienes se negaron acceder al pedido. La familia recurri6 entonces a la Corte de
Nueva Jersey para conseguir que fuera removido el respirador, la Corte también les

% Los articulos periodisticos y los proyectos de ley se relevaron a partir de descriptores
(“muerte digna’, “eutanasia’, “cuidados paliativos’, etc.) en los buscadores virtuales de los
diarios y buscadores de proyectos de ley. Las fuentes secundarias recabadas fueron cargados
en un programa para el analisis de datos cualitativos (Altas.ti), y fueron codificadas y anali-

zadas inductivamente a partir de técnicas de andlisis cualitativo.
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nego6 el pedido, y los padres apelaron la medida. La Suprema Corte tomo el caso y
en marzo de 1976 validé el pedido de los padres y ordené a los médicos a suspen-
der el soporte vital. El respirador fue retirado, pero no las medidas de hidratacién y
alimentacion, y Karen Quinlan vivié en el mismo estado durante nueve afos mas,
hasta que falleci6 en 1985.

El caso Quinlan puso por primera vez en el espacio ptblico el tema de la toma de
decisiones en el final de la vida, asi como el debate sobre los derechos de los pacientes
(0 el de los familiares a hacerlo en su nombre) a rechazar o suspender tratamientos
que los mantuvieran con vida de manera artificial (Rothman, 1991). Por otra parte, el
caso significo el comienzo de la participacion de otros actores en la toma de decisio-
nes en el final de la vida, como abogados, jueces y expertos en bioética.

Los casos de Nancy Cruzan y Terri Schiavo en los Estados Unidos, los de
Ramoén Sampedro e Inmaculada Echevarria en Espafia, los de Pergiorgio Welby
y Eluana Englaro en Italia, el de Chantal Sébire en Francia, por nombrar sélo al-
gunos, continuaron y contintan avivando el debate publico (y también politico)
acerca de la dignidad en el final de la vida y acerca de quiénes y en qué condiciones
deben tomar las decisiones en el proceso de morir. Como lo muestran estos ca-
sos, y las batallas legales y los debates que suscitan, el final de la vida se evidencia
como una arena de discusiones cientificas, sociales, bioéticas, juridicas y politicas
de primer orden, en la que estd en juego la nocién misma de persona, la dignidad
humana y la autonomia.

Al calor de estas controversias, en varios paises se produjeron iniciativas para
regular los derechos de los pacientes en el final de la vida y determinar los limites
de la aplicacién de tecnologias para la prolongacién de la vida. Los intentos de
regular los derechos de los paciente terminales, sin embargo, se remontan a la
década del ’30, cuando se fundaron en Londres (Voluntary Euthanasia Society) y
Nueva York (American Euhtanasia Society) las primeras sociedades que buscan
legalizar la eutanasia. Estas sociedades —compuestas por médicos e intelectuales—
intentaron introducir sin éxito leyes a favor de la eutanasia a finales de los afos "30
en ambos paises (Emmanuel, 1994; McInerney, 2000). En 1976, luego del fragor
que suscitd el caso Quinlan, se realiz6 en Japoén la primera reunién internacional
de sociedades que apoyan el “derecho a morir con dignidad™.

Recién en la década del 90 se producen intentos de regular la eutanasia y el
suicidio asistido y se proclaman las primeras leyes en distintas partes del mundo.
En 1996 se sanciona en el Territorio Norte de Australia la primera ley que aprueba

* La Federacién Mundial de Sociedades por el Derecho a Morir cuenta con integrantes de diversos
paises; Venezuela y Colombia son los tinicos representantes de Sudamérica (WFRtDS, 2011).
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legalmente la eutanasia, y que autoriza a un paciente a requerir la asistencia de un
médico para terminar con su vida (Rights of the Terminally Ill Act). La medida
estuvo en vigencia entre julio de 1996 y marzo de 1997, cuando el Parlamento
Federal australiano dejo sin efecto la medida por medio de una ley que prohibia la
eutanasia en todo el territorio (McInerney, 2000). También en los Estados Unidos
pueden encontrarse las primeras iniciativas ciudadanas para legalizar la eutanasia
y el suicidio asistido: en 1994 la ley que habilitada estas practicas fue aprobada en
la ciudad de Oregon, y tras tres afios de suspension fue finalmente votada por los
ciudadanos en un referéndum.

En el afio 2000 el Parlamento holandés legalizé la eutanasia y el suicidio asis-
tido. La ley tomo efecto en el afio 2001, y comenzé a regular una practica que, si
bien era ilegal, anteriormente era socialmente tolerada (Pool, 2004; Weyers, 2006).
Estas practicas dejaron de ser penalizadas siempre que fueran realizadas por un
médico y a pedido del paciente, y que se siguieran una serie de regulaciones. En
el afio 2002 Bélgica legalizé la eutanasia y Luxemburgo lo hizo en 2009. En Sui-
za el suicidio asistido es legal desde el aflo 2005. En otros paises europeos, como
Noruega, Dinamarca, Alemania y Austria, los pacientes tienen derecho de rechazar
determinados tratamientos aunque esto ocasione su muerte.

En América Latina, la Corte Constitucional de Colombia autorizé el recurso de la
eutanasia para enfermos terminales en 1997, despenalizando el “homicidio por pie-
dad’”, pero hasta la fecha no fue validada por el Congreso. Por su parte, Uruguay aprob6
en 2009 una ley que permite a los pacientes adultos y “capaces” con enfermedades ter-
minales rechazar tratamientos y prescindir de intervenciones que los mantengan con
vida, y cuando estos no puedan decidir autoriza a los familiares a tomar las decisiones.

En Argentina, el actual debate por la aprobacion de una ley de “muerte digna”
reconoce varios antecedentes legislativos, judiciales y administrativos.

La “muerte digna” en Argentina: antecedentes legislativos y jurisprudencia

Si bien no fue hasta el afio 2011 que la gestion médica del final de la vida se con-
stituyéd como un tdpico de debate publico en Argentina, es posible identificar varios
antecedentes en torno a la tematica (tanto legislativos como judiciales) en las altimas
décadas. El primer antecedente de relevancia se registra en 1996 —ano en que fue
legalizada la eutanasia en el Territorio Norte de Australia—, cuando se presentaron
los primeros proyectos de ley y se produjo el primer debate parlamentario en el pais.
Estas iniciativas se inspiraron en un caso (el “caso Parodi”) que llegé a la justicia,
que avalo la negativa de un paciente a que los médicos le amputaran una pierna para
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salvar su vida. En esta linea, el anteproyecto que fue discutido se centraba en garan-
tizar el derecho de pacientes terminales a rechazar tratamientos que alargaran su
vida, y su alcance se restringia a pacientes adultos y que no tuvieran comprometida
su capacidad de decidir. El proyecto descartaba explicitamente la “eutanasia” —tanto
la aplicacién de una inyeccion letal como la desconexién de maquinas que permitan
mantener viva a una persona—; y tampoco incluia los casos de menores con enferme-
dades terminales ni los de personas que no fueran capaces de expresar sus decisiones.
El proyecto llego a discutirse en la Camara de Diputados pero fue devuelto a las
comisiones, debido a que se considerd que se trataba de una iniciativa innecesaria, y
a que podia inducir a decisiones contrarias a los intereses de personas vulnerables en
pos de reducir costos al sistema de salud.

A partir de esa fecha la presencia de proyectos en el Congreso Nacional que
tratan sobre los derechos de los pacientes terminales fue constante, y las tematicas (y
lenguajes) abordados en los proyectos en parte reflejan los debates que se sucedieron
internacionalmente en torno a casos resonantes, como el de Terri Schiavo en los Es-
tados Unidos.* Ninguno de los proyectos presentados tuvo como objetivo autorizar
la eutanasia o el suicidio asistido —la mayoria sefiala de manera explicita que rechaza
estas practicas o que no son objeto de legislacion de los proyectos-, sino garantizar
el derecho de los pacientes a rechazar o a limitar medidas terapéuticas, y la regu-
lacion de este derecho cuando el paciente no puede decidirlo por si mismo. En este
periodo, ademas de las tematicas que van sumandose como objeto de legislacién
(testamentos vitales, cuidados paliativos, etc.), es relevante observar las modificacio-
nes en las justificaciones, como la adopcién en los tltimos afios del lenguaje de los
“derechos humanos” y la afirmacién del valor de la autonomia de los pacientes.

En el pais también existe jurisprudencia sobre estos temas, tanto respaldando
como impidiendo la suspension de medidas de soporte vital. Por nombrar algunos

* Entre 1997 y el ano 2000 se presentaron siete proyectos, que buscaban corregir las limi-
taciones del anterior de 1996 —como regular la toma de decisiones cuando el paciente no
era capaz de hacerlo. En el afio 2001 se presentan cinco proyectos, en los que ya se incluye
la regulacion de los “testamentos vitales’, herramienta legal para garantizar que se respeten
las decisiones terapéuticas de la persona en caso de no poder expresarlas en el futuro. Entre
el afo 2002 y 2003 se presentan tres proyectos. En el afio 2005 el tema adquirié un nuevo
impulso por la difusion y el impacto del caso de Terri Schiavo en los Estados Unidos, en que
el centro del debate y la pelea legal por continuar o no con los tratamientos que la mante-
nfan con vida gir6 en torno a cudl hubiera sido la decision de la paciente de poder ejercerla.
En ese afio se presentan cinco proyectos, cuatro de ellos relacionados a la regulacion de los
“testamentos vitales” o “directivas anticipadas”. En el afio 2006 se presenta un proyecto, cua-
tro en el aflo 2007 —en que se sanciona la primera ley en Argentina, en la provincia de Rio
Negro-, y cinco mas entre 2008 y 2010.
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casos, en 2005 la Corte Suprema de la provincia de Buenos Aires se opuso al pedido
de retiro de la hidratacién y la nutricién de una mujer que quedé en estado vegetati-
vo permanente luego de dar a luz en 1998, realizada por su marido dos afos después.
La familia de la mujer se oponia a esa medida. En linea con el caso Parodi, en 2005
un fallo judicial dio validez al testamento vital de una mujer con una enfermedad
degenerativa en la ciudad de Mar del Plata, que pedia que no se le practicaran méto-
dos invasivos cuando su enfermedad progresara. La mujer asent6 su decision en el
Registro de Actos de Autoproteccion, creado por el Colegio de Escribanos de Buenos
Aires, luego de que los médicos le informaran que en un futuro deberian practicarle
una traqueotomia o alimentarla artificialmente para mantenerla con vida. En 2006,
la justicia de la provincia de Neuquén aval6 el pedido de los padres de un nifio de
11 afios que padecia una enfermedad crénica y progresiva, quienes recurrieron a la
justicia de manera preventiva para que no se prolongara artificialmente la vida de su
hijo en caso de que la enfermedad llegara a estadios criticos.

El antecedente mds importante es sin dudas la sancion de las leyes de “muerte
digna” (como fueron llamadas) en las provincias de Rio Negro y Neuquén, en los
anos 2007 y 2008 respectivamente, que reconocen el derecho de las personas con
enfermedades terminales a interrumpir o rechazar tratamientos que prolonguen su
vida de forma artificial, a la vez que garantizan las medidas tendientes al alivio del
dolor y el sufrimiento y obligan a los establecimientos de salud publicos y privados a
contar con servicios de cuidados paliativos. En esta linea, en 2009 fue sancionada a
nivel nacional la Ley 26.529 de Derechos de los Pacientes, que faculta a los pacientes
a aceptar o rechazar terapias o procedimientos médicos, asi como avala las directivas
anticipadas para consentir o rechazar tratamientos, “salvo las que implican desarro-
llar practicas eutanasicas’, salvedad que dejaba potencialmente por fuera las practicas
legalizadas en ambas provincias, al tratarse de una cuestion de interpretacion si el
rechazo de los tratamientos constituia o no una préctica eutanasica.

DEBATES EN TORNO A LA SANCION DE LA LEY DE “MUERTE DIGNA”

Los debates publicos recientes en torno a la gestién médica final de la vida, asi
como las iniciativas legislativas que culminaron en la sancién de la ley en 2012,
fueron movilizados por casos que tomaron estado publico a lo largo del afio 2011.
La aparicién en los medios de los casos de Melina Gonzélez y Camila Sdnchez
avivaron el debate publico sobre la terminacién de la vida y los derechos de los
pacientes, dandole una visibilidad al tema en gran medida inédita en el pais, con
la particularidad de que fueron las propias protagonistas (tanto Melina como la

El final de la vida como objeto de debate publico... 13

®



madre de Camila) quienes impulsaron activamente la aprobacién de una ley que
amparara estas situaciones, apelando a un discurso de derechos.

El primer caso que tomd estado publico (y llamo la atencién de los legisladores)
fue el de Melina Gonzélez. En marzo de 2011, Melina, de 19 afios, muri6 internada
en un hospital pablico de la Ciudad de Buenos Aires, a causa de una enfermedad
degenerativa. Debido al avance de la enfermedad, Melina habia solicitado a los
médicos que la atendian que aliviaran sus dolores por medio de una sedacién pa-
liativa, tratamiento farmacoldgico que busca disminuir los niveles de conciencia
en el final de la vida. La sedacion fue negada por los médicos que la trataban (con-
sideraban que el prondstico de Melina no era terminal como para ameritar esa
medida), quienes sostuvieron la necesidad de una intervencién judicial para dar
curso al pedido. El caso apareci6 en los medios de comunicacion en febrero (sélo
el diario Pdgina/12 publicé la noticia), a través de los cuales Melina demandé de
manera publica una medida para evitar el sufrimiento en el final de la vida, y re-
clamé a los legisladores por la sancién de una ley de “muerte digna” que amparara
casos como el suyo.

El pedido de Melina Gonzalez encontrd eco en algunos legisladores (el diputa-
do Miguel Bonasso y el senador Samuel Cabanchik presentaron proyectos de ley
que citaban en los considerandos las declaraciones de Melina), pero el tema ter-
mind de instalarse en el espacio publico cuando los medios divulgaron el caso de
Camila Sanchez.

En agosto de 2011 la madre de Camila Sdnchez contaba el caso de su hija en
varios medios. Por entonces una beba de dos afios, Camila se encontraba en estado
vegetativo permanente debido a la falta de oxigeno sufrida luego de los intentos de
reanimacion tras un paro cardiorrespiratorio al momento del parto. Luego de un
afo sin evoluciones en el estado de salud de Camila, y avalados por dictdmenes de
varios Comités de Etica, los padres demandaron a los médicos que se le retirara el
respirador que la mantenia con vida, quienes se negaron argumentando limitacio-
nes legales y la necesidad de contar con la autorizacién de un juez para tomar al-
guna decision en ese sentido. En lugar de judicializar el caso, y resolverlo en forma
individual, la madre de Camila busc¢ visibilizar la historia de su hija y demandar
la sancién de una ley.

El debate legislativo

El tramite legislativo que termind con la sancién de la ley estuvo estrechamente
ligado a la publicidad de estos casos, y a la demanda explicita de los protagonistas
(pacientes y familiares). Como hemos sefialado, el caso de Melina Gonzalez mo-
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viliz6 a varios legisladores a presentar proyectos para regular los derechos de los
pacientes en fin de vida. Uno de los anteproyectos presentados, por su parte, sefiala
en los considerandos “que recoge como un mandato pdstumo las palabras de Me-
lina Gonzalez (...) Antes de fallecer, la adolescente le dijo a su madre: ‘Yo necesito
hacerle entender a la humanidad que la muerte digna no es una mala palabra, es
un paso a la eternidad que todos nos hemos ganado”™.

El caso de Camila Sanchez estuvo directamente relacionado con el proceso de
sancion de la ley: Silvia Herb6n, madre de Camila, cont6 en una entrevista que
fueron los mismos legisladores quienes la animaron a hacer publico su caso en los
medios de comunicacién, de modo que se agilizara el debate alrededor del tema.
La difusién del caso dio un impulso importante al movimiento originado a partir
del caso de Melina Gonzilez. A fines de agosto de 2011, las madres de Camilia y
de Melina fueron convocadas por la Comision de Salud del Senado para contar
sus experiencias y avanzar en el tratamiento de las iniciativas existentes, buscando
acordar un unico proyecto. Con ese fin, la Comision de Salud llamoé a una audien-
cia publica para septiembre a la que se convocd a exponer a profesionales médicos,
psicdlogos, especialistas en bioética y a familiares de pacientes. Paralelamente al
progreso del avance del proyecto en el Congreso, otros casos tomaron estado pu-
blico y mantuvieron vivo el debate en los medios de comunicacion.

Por su parte, en el mes de octubre de ese afio se produjeron avances en la Ca-
mara de Diputados. Las comisiones de Legislacion General y Derechos Humanos
apoyaron un proyecto de ley que regulaba los derechos de los enfermos terminales
que habia sido acordado en la Comision de Accién Social y Salud Publica de la
misma camara; y en noviembre fue consensuado un proyecto que modificaba la
Ley 26.529 de Derechos de los Pacientes y elevado a votacidn, luego de discutir el
texto de cinco anteproyectos, presentados por los diputados Bonasso, Vega, Mil-
man, Rivas y Bianchi.

Los proyectos discutidos en el Congreso procuraban regular las situaciones de
toma de decisiones en el final de la vida para evitar futuras judicializaciones. Algu-
nos proyectos proponian la sancién de una nueva ley que regulara estas situacio-
nes (como los del diputado Bonasso y el senador Cabanchik), y otros proponian
enmendar la Ley de Derechos de los Pacientes para incorporar la “muerte digna’,
iniciativa que terminé logrando un mayor consenso. Finalmente, el proyecto uni-
ficado fue discutido en el recinto y recibi6 la media sancién en Diputados el dia 30
de noviembre de 2011, con 142 votos a favor, 6 en contra y 4 abstenciones.

En abril de 2012 el proyecto votado en la Cadmara de Diputados obtuvo un dic-
tamen favorable en un plenario de las comisiones de Salud y Deportes, Legislacion
General y Derechos y Garantias de la Camara de Senadores, y el dia 9 de mayo la
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ley fue aprobada con 54 votos a favor y ninguno en contra.

El primer eje que se explicita en la modificacién de Ley de Derechos de los
Pacientes que incorpora la “muerte digna” es el derecho del paciente a aceptar o re-
chazar determinadas terapias o procedimientos médicos, incluyendo las medidas
de hidratacion y la alimentacion (el aspecto que gener6 mayores debates), procedi-
mientos quirtrgicos, la reanimacion artificial, y la abstencion o retiro de medidas
de soporte vital cuando sean desproporcionadas en relacion con las perspectivas
de mejoria. Asimismo, la ley especifica que toda persona puede disponer de direc-
tivas anticipadas sobre su salud, y desresponsabiliza civil, penal y administrativa-
mente a los profesionales de la salud intervinientes que hayan obrado de acuerdo
a las disposiciones de la ley.

En lineas generales, los debates (tanto en el Congreso como en el espacio pu-
blico) giraron en torno a dos ejes: a) la autonomia y los derechos de los pacientes,
y b) la nocién de “dignidad”, asociada a lo “natural” y opuesta al encarnizamiento
terapéutico.

Uno de los ejes del debate fue el respeto por la autonomia y los derechos de los
pacientes en el final de la vida. La nocién misma de “muerte digna’, en la mayoria
de las intervenciones, remite al respeto por la autonomia y la voluntad del pa-
ciente. En este sentido, la dignidad en el final de la vida es incorporada al lenguaje
de los derechos humanos. El derecho a rechazar tratamientos, asi como a decidir
anticipadamente a qué tratamientos la persona desea (o0 no) exponerse, afirma el
derecho de las personas a disponer sobre su propio cuerpo (derecho limitado en
tanto la eutanasia y el suicidio asistido no fueron incluidos en la legislacion), locus
de las nociones personales de dignidad. Los primeros estudios socio-antropologi-
cos acerca de la gestion de la muerte en el hospital (Glaser y Strauss, 1965; Sudnow,
1971) evidenciaban el caracter heterénomo de las decisiones en el final de la vida,
orientadas a facilitar el trabajo de los profesionales. Tomado en perspectiva, la
afirmacion de un discurso de derechos en este campo se inscribe en un proceso de
transformaciones —senaladas mas arriba— en pos de un mayor respecto por la au-
tonomia de los pacientes (Rothman, 1991). La creciente visibilizacién del proceso
de la toma de decisiones médicas (en virtud de los debates publicos sobre cues-
tiones como el trasplante de 6rganos, las tecnologias de soporte vital, la eutanasia,
etcétera) contribuyd a la afirmacion de derechos, a la vez que reguld el poder de los
médicos en estas decisiones.

El segundo tdpico en torno a los cuales gird el debate fue la oposicién entre
la “muerte digna” y el “encarnizamiento terapéutico’, entre el par natural/artifi-
cial. En los debates, la nocion de “muerte digna” aparece ligada a la idea de una
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suerte de respeto de una muerte “natural’, amenazada por el recurso a la tecnologia
médica. La “muerte digna” se define asi entre dos polos: el de la eutanasia y el del
encarnizamiento terapéutico.

Los significados asociados a la nocién de “muerte digna’, expresada en los de-
bates, no remite tanto a la subatencion a la que estd expuesta este tipo de pacientes (la
situaciéon mds problematica en el contexto local), sino a los limites a la utilizacién a
la tecnologia médica. En este sentido, los debates hacen eco de la literatura en torno
al “buen morir” como critica a la muerte hospitalizada y medicalizada (Aries, 1992,
2000; Clark y Seymour, 1999). La idea de una muerte “a tiempo’, “ni retrasada ni
adelantada’, lo mismo que una muerte “natural” como opuesta a la prolongacién
“artificial” de la agonia, dificilmente puede ser sostenida cuando se observa la forma
de gestionar el final de la vida en contextos médicos. Si la limitacion del esfuerzo
terapéutico para evitar el encarnizamiento terapéutico goza de un amplio consenso,
la definicion de qué medidas incluye o deberia incluir esta limitacion es menos clara.
Como quedé plasmado en la legislacion, la mayoria de los actores consideraban a-
decuada la retirada o abstencion de medidas de soporte vital o cualquier otro tipo de
intervencion. Por su parte, para otros actores —entre los que se encuentra la Iglesia
catélica- la limitacion no deberia incluir las medidas de hidratacion y alimentacion,
intervenciones consideradas “naturales” desde esta perspectiva.

La dicotomia naturaleza/cultura, natural/artificial, largamente pensadas en
términos oposicionales, han sido puestas en cuestion en las ultimas décadas por
autores que sefialan el caracter construido de la supuesta “naturalidad” de la natu-
raleza, asi como el borramiento de los limites entre estos términos en campos de la
medicina con uso intensivo de la metodologia, como en la reproduccion asistida,
el final de la vida y el trasplante de 6rganos (Kaufman, 2000; Lock, 2002). Aun en
contextos de uso menos intensivo de tecnologia, como en servicios de cuidados
paliativos, la distincion entre “natural” y “artificial” es dificilmente trazable (Alon-
s0, 2011; Luxardo, 2011), al tiempo que el papel de la tecnologia no esta necesaria-
mente ausente en las mismas nociones legales de lo que es una “muerte natural” en
contextos médicos (Timmermans, 1998; Seymour, 2001; Tercier, 2005).

PALABRAS FINALES
En este articulo se analizaron los debates e iniciativas legislativas en torno a
la llamada ley de “muerte digna” en la Argentina. Para ello se repasé el contexto

socio-histdrico de la construccion de la toma de decisiones médicas en el final de
la vida como problema publico y los antecedentes regulatorios de los derechos de
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pacientes con enfermedades terminales.

El analisis de este proceso, en perspectiva con los antecedentes resefiados, per-
mite observar el surgimiento de nuevas voces en estos debates en el pais. Si bien
los especialistas en bioética protagonizaron las discusiones (desde su presencia en
los medios hasta en las audiencias legislativas), como sucedié en afos previos, por
primera vez los pacientes y los familiares aparecen como actores con voz propia (y
legitimada) en estos debates.

Asimismo, resulta interesante observar los discursos con los que estos actores
se posicionan en el espacio publico. En este sentido el caso permite observar as-
pectos analizados en los procesos de judicializacion de la sociedad, puntualmente
“cémo los actores usan el discurso de los derechos para llamar la atencién publica
hacia demandas y conflictos de derechos que no se atienden aunque atin no sean
reconocidos como tales por la legislacion” (Smulovitz, 2008: 206). La participacion
de pacientes y familiares estuvo apoyada centralmente en un discurso de derechos:
derechos en tanto pacientes (a decidir acerca de los tratamientos médicos, a par-
ticipar en las decisiones respecto a su cuerpo y su salud), pero fundamentalmente
un discurso de derechos humanos. La exposicion de las demandas en diferentes
arenas publicas (los medios de comunicacién pero también el poder legislativo y el
ejecutivo) funciond como estrategia para visibilizar y obtener reconocimiento en
la sociedad acerca de sus reclamos.

Al respecto, es interesante observar el quiebre en la consideracién publica del
tema que supuso el corrimiento de estrategias tipicas de judicializacién por parte
de los protagonistas, quienes declinaron recurrir de manera individual a la justicia.
Dado el caracter despolitizador de algunas estrategias de judicializacion, en tanto
modo de resolucion privada de conflictos (Pecheny, 2008), los pedidos publicos y
el activismo por la sancién de la ley permitieron visibilizar y sensibilizar a la so-
ciedad acerca de la existencia y la necesidad de proteccion de derechos puntuales.
El consenso relativo que caracterizo la discusion publica en torno a la sancién de
la ley, notable si se compara con casos similares en otros paises (como los de Terry
Schiavo en los EE.UU., Eluana Englaro en Italia, entre otros), o con los recientes
debates sobre temas sensibles en el pais (como la ley de educacién sexual, el aborto,
el matrimonio igualitario, etcétera), da cuenta del apoyo que tuvieron estos pedi-
dos. El bajo grado de conflictividad (tanto argumentativa como de movilizacién
politica), explicada en parte por el no tratamiento de temas mds sensibles como el
suicidio asistido y la eutanasia (que aplaco las preocupaciones iniciales de la Igle-
sia catdlica), se debié en gran medida al apoyo que recibieron estos discursos por
parte de la sociedad.
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Los debates y la legislacion estuvieron orientados a garantizar los derechos de
los pacientes a tomar decisiones auténomas al final de sus vidas, asi como pro-
mover las herramientas para hacerlo posible (como los testamentos vitales). Asi-
mismo, los debates abrieron interrogantes sensibles y polémicos igualmente rel-
evantes, como el estatuto legal y ético de la eutanasia y el suicidio asistido, asi como
el caracter ontoldégico de nuevas categorias de existencia, como la de las personas
con estados vegetativos permanentes (Kaufman, 2000).

sEn qué medida las regulaciones debatidas en el Congreso atienden a las nece-
sidades de los pacientes y familiares en estas situaciones? ;Cudles son las necesi-
dades y preferencias de los pacientes respecto a los cuidados en el final de la vida?
sQué aspectos y situaciones faltaria incluir en la legislacién? Aportar evidencia
empirica sobre estos interrogantes contribuirfa sensiblemente a informar estos de-
bates y al desarrollo de politicas ptblicas en este campo.
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