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RESUMEN

En la presente publicación
se puntualizan, desde una pers-
pectiva bioética, los principios
que configuran el peculiar do-
minio en el que se dan las cues-
tiones éticas en el final de la
vida, usando el caso de Terri
Schiavo como hilo conductor. El
reciente caso de Terri Schiavo
muestra la significación de este
especial consentimiento infor-
mado de directivas adelantadas
que protege y fomenta la auto-
nomía de las personas, destra-
bando situaciones en donde la
asistencia médica puede deve-
nir compleja y dilemática. En
este contexto, se analizan prin-
cipios sustanciales de la Bioéti-
ca en el final de vida como son el
de sacralidad de vida y el de
calidad de vida.

Palabras Claves: Bioética,

Testamento vital, consentimien-
to informado, Terri Schiavo.

ABSTRACT
In this paper, the focus, from

a bioethical point of view, is on
the principles that make up the
peculiar domain in which ethi-
cal issues arise at the end of an
individual’s life, by using Terri
Schiavo’s case as a guide. Terri
Schiavo’s recent case shows the
significance of this special infor-
med consent that provides di-
rectives in advance in order to
protect and encourage the indi-
viduals’ autonomy, unblocking
situations in which medical as-
sistance can become complex
and dilemmatic. In this context,
the substantial principles of Bio-
ethics at the end of an
individual’s life such as the sa-
crality and quality of life are
analyzed.

Key words: Bioethics, infor-
med consent, Terri Schiavo.

INTRODUCCIÓN

Es un acontecimiento auspi-
cioso que tengamos en el país
dos proyectos de ley sobre un
tema tan importante como el del
Testamento «vital» (1). El recien-
te caso de Terri Schiavo mues-
tra la significación de este espe-
cial consentimiento informado
de directivas adelantadas que
protege y fomenta la autonomía
de las personas, destrabando
situaciones en donde la asisten-
cia médica puede devenir com-
pleja y dilemática.

En lo que sigue, y usando el
caso de Terri Schiavo como hilo
conductor, puntualizaremos
desde una perspectiva bioética
los principios que configuran el
peculiar dominio en el que se
dan las cuestiones éticas en el
final de la vida.

Lo más lamentable del caso
Schiavo residió en su utilización
política y mediática y en el mal
manejo bioético de los conflic-
tos, y por supuesto, en el olvido
completo de lo que hubiera que-
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rido la pobre paciente. Demasia-
da gente opinó, el ruido que des-
ataron los celos y las pasiones
no dejó lugar a la reflexión sere-
na.

No cabe duda que el caso pre-
senta todo tipo de dificultades:
no había testimonios fehacien-
tes de las preferencias de la pa-
ciente, la familia estaba enfren-
tada en la conducta a seguir, la
justicia se había pronunciada
varias veces a favor de quitar los
medios de hidratación y el go-
bierno federal intervino en deci-
siones que al parecer deberían
ser del resorte de la privacidad
de los familiares o los médicos
tratantes, incluso hasta se in-
tentó doblar el brazo de la justi-
cia.

Más allá de lo publicado en
distintos medios públicos, pudi-
mos encontrar sendos artículos
en New England Journal of Medi-
cine de Timothy Quill (2) y G.
Annas (3) eminentes médicos y
bioeticistas que nos suministra-
ron datos objetivos y desapasio-
nados sobre el tema. Lo que que-
da claro es la deformación que
provoca esa combinatoria de fun-
damentalismo apasionado con
la intervención militante de gru-
pos confesionales radicalizados.
Pero insistimos en el deficiente
manejo médico y bioético del caso,
¿qué se hizo para lograr algún
acuerdo durante los quince años
en los que la paciente estuvo en
estado vegetativo? Parece increí-
ble que los senadores republica-
nos médicos consideraron sin
ver a Terri que no estaba en
estado vegetativo, no obstante
que así lo había dictaminado
expertos médicos. Hemos podido
oír que el marido tenía intencio-
nes homicidas, y que el rostro
rígido de Terri que aparecía en
una página de Internet había

sido deformado por superposi-
ción del rostro del cadáver de
una mujer que se le parecía. Y
podemos agregar la actitud del
gobernador de La Florida, her-
mano del presidente Bush que
hasta tuvo la intención de inter-
venir con la fuerza pública para
reconectar el tubo de hidrata-
ción a Terri.

Dejando de lado estos exce-
sos, que sin duda no son las
mejores condiciones para la dis-
cusión razonable hay que resta-
blecer la cuestión central: ¿el
suministro de alimentos y la hi-
dratación a un enfermo en esta-
do vegetativo persistente consti-
tuye un tratamiento ordinario o
no? Si fuese un tratamiento de
confort y ordinario, no suminis-
trarlo constituiría una falta cali-
ficada de eutanasia pasiva, o
quizás mejor abandono del pa-
ciente. Si fuese un procedimien-
to extraordinario entonces sus-
penderlo sería legítimo y no dife-
riría de un tratamiento super-
fluo mas. No nos interesa tomar
posición, preferimos señalar los
principios que están en juego.
En la teoría principialista los
cuatro principios de la bioética
están deliberadamente neutra-
lizados, por esto constituyen
principios medios. Al no tener el
carácter rigorista de los princi-
pios sustanciales posibilitan el
diálogo constituyéndose en una
especie de lingua franca entre
«extraños morales» (4). Se inscri-
ben en el universalismo del mun-
do actual, pero existe también
en la sociedad contemporánea lo
que Rawls denomina concepcio-
nes de fondo (5) y estas son in-
transigentes entre sí, están cons-
tituidas por principios sustan-
ciales que expresan estilos de
vida, estos principios están liga-
dos al sentido de la propia vida y

es por eso que no se está dis-
puesto a relativizarlos, hacerlo
sería traicionar la propia con-
ciencia.

En la bioética los dos princi-
pios sustanciales que configu-
ran la ética en el final de vida son
el de sacralidad de vida y el de
calidad de vida. El primero sig-
nificaría la precedencia ontoló-
gica de la vida. La sacralidad no
solo implica que no nos damos la
vida sino que la vida es como un
misterio. Laín Entralgo ha reco-
nocido esta dimensión como uno
de los momentos en la relación
médico-paciente (6). En muchas
ocasiones el médico desconoce
por qué un paciente desahucia-
do se recupera o muere otro que
estaba al parecer con toda la
salud. Existe un extraño factor
de reversibilidad o de irreversi-
bilidad que hace que la vida se
nos presente como algo en últi-
ma instancia admirable y miste-
riosa.

El otro principio indica que la
vida humana es humana en
cuanto se constituye en relato,
en biografía. En camino de reali-
zación, de autoconciencia efecti-
va y de realización de valores. La
dignidad humana reside en la
autoconciencia de un destino,
en el logro de una singularidad.

La afirmación unilateral de
estos principios sustanciales
produce consecuencias contra-
puestas. Si afirmamos absoluta-
mente y sin matices el principio
de sacralidad de vida habrá que
rechazar toda intervención que
de una manera u otra interrum-
pa la vida. Se llegará hasta el
encarnizamiento terapéutico.
Pero entendida razonablemente
la aplicación de este principio lo
que prohíbe de modo terminante
es la eutanasia activa. La vida
no nos pertenece, sólo somos sus
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gestores.
Si nos limitamos al principio

de calidad de vida nos concebi-
mos como señores de nuestra
propia vida. Está en nuestras
manos decidir cuando salir del
juego e inclusive se considera
que se tiene el derecho de solici-
tar a otro que abrevie nuestro
dolor en caso de terminalidad.
La dignidad de la vida está dada
por el valor de autonomía que
esta tenga para nosotros. El do-
lor, la incapacidad y sufrimiento
nos degradan, la eutanasia es
un derecho.

Entre estos extremos parece
que el Testamento Vital bien
entendido estableciera una pri-
mera mediación. En la funda-
mentación al proyecto de ley de
la Voluntad Vital Anticipada se
intenta mostrar que este proce-
dimiento no ha de ser confundi-
do con la eutanasia, porque con
él quedan rechazados a la vez el
encarnizamiento terapéutico
que provoca un sufrimiento in-
útil al paciente y la eutanasia
activa que le arranca la vida
antes de tiempo.

Por medio de las directivas
anticipadas el Testamento Vital
reconoce al paciente su autono-
mía, se tiene en cuenta para el
momento que no se la pueda
ejercer los valores y los princi-
pios que configuran para él una
vida digna de ser vivida. En este
sentido el paciente tiene todo el
derecho de solicitar anticipada-
mente que no se le realicen tra-
tamientos fútiles que transfor-
man la vida en una agonía de
pesadilla. Pero también se pone
límites objetivos de derecho al
pedido del paciente por la euta-
nasia o la muerte piadosa. Si no
se lo hiciera el rol profesional y
social del médico se modificaría,
ahora no sólo decidiría sobre la

vida sino también tendría la de-
cisión de la muerte, y hasta po-
dría proporcionarla. En el fondo
la justificación del Testamento
Vital estaría en lo que se llama
ortotanasia. Ni una sacralidad
de vida que termine en una ado-
ración biológica e injustificada
de cualquier calidad de vida, ni
un autonomicismo arbitrario
que acorte la vida por el menor
motivo. De dos extremos el medio
es la forma con que Aristóteles
caracteriza la virtud ética.

Si pasamos a sendos proyec-
tos de ley de Testamento Vital,
uno para la Provincia de Buenos
Aires, otro a nivel nacional, ob-
servamos una prohibición que
consideramos excesivamente le-
galista. En este sentido estamos
de acuerdo con la opinión del Dr.
James Drane, de que «la para-
noia legal en los escenarios del
cuidado de la salud es tan peli-
grosa como los estafilococos....»
(7). Por supuesto que en mate-
rias tan delicadas la regulación
jurídica es esencial, pero en paí-
ses como el nuestro con una
triste historia de autoritarismos
y legalidades de hecho, no se
puede olvidar el sentido de las
directivas anticipadas. Su fun-
damento es el derecho del pa-
ciente a rechazar o aceptar un
tratamiento médico, por supuesto
que ha de haber razonabilidad,
pero es malo que esa razonabili-
dad se fije por ley, más bien de-
bería surgir de la comunidad
moral del paciente que incluye a
su familia y al equipo tratante.
El testamento Vital es un docu-
mento que expresa las preferen-
cias del paciente, pero es algo
que tiene que ser interpretado y
es mejor que esa interpretación
se haga dentro de la comunidad
moral del paciente y con aque-
llas instituciones hospitalarias

que pueden ayudar a esclarecer
inclusive al paciente terminal, si
está aún lúcido para diseñar su
proyecto de tratamiento futuro.
En ambos proyecto de ley se es-
tablece que no serán considera-
dos la negación del paciente a
ser tratado para el dolor o el
rechazo de alimentación e hi-
dratación. Estimamos que esto
es un avance sobre la autono-
mía de los pacientes, sus fami-
lias y los profesionales sanita-
rios tratantes.

Tomemos el caso de un pa-
ciente que considere que sopor-
tar el dolor es una ofrenda que le
hace a su Dios. Y que por otra
parte desea, si eso fuera posible
vivir su propio proceso de ago-
nía. Se sabe que los calmantes
implican muchas veces un esta-
do de inconsciencia que no ha-
ría posible vivir esa experiencia
límite. Si bien dentro de la reli-
gión Católica se ve positivamen-
te este comportamiento se lo con-
sidera supererogatorio, y por eso
se admite el principio del doble
efecto para la sedación (8) .No
obstante el claro rechazo a toda
conducta que implique intencio-
nalmente dar muerte, como es el
caso del cóctel lítico sólo se pue-
de entender como un reconoci-
miento al valor de vivir la propia
agonía para dar tiempo a la pre-
paración espiritual y evitar la
muerte expropiada. Uno no se
olvida de la bella plegaria de Pas-
cal: Plegaria para rogar a Dios por
el buen uso de las enfermedades
en donde la enfermedad es con-
cebida como una muerte antici-
pada que exige una preparación
del ánimo para el encuentro con
el Señor. ¿Con qué razones una
legislación positiva, o una socie-
dad histórica podrían irrumpir
en este ámbito espiritual de las
decisiones personalísimas y au-
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tónomas?
Veamos el caso de un pacien-

te que exige conforme a sus con-
cepciones íntimas la suspensión
del tratamiento de sostén vital.
En general hay consenso con el
tema del respirador, o el uso de
medicación innecesaria. Pero
últimamente han surgido dudas
con relación a la alimentación e
hidratación en enfermos termi-
nales o en estado vegetativo per-
sistente. Especialmente en pos-
turas religiosas conservadoras
ha habido consenso que sus-
pender estos procedimientos
configura eutanasia negativa, o
por omisión, de lo que se consi-
dera un tratamiento ordinario y
de confort. El tema es complica-
do porque es médico, pero a la
vez ético, y tiene como trasfondo
hasta ciertas cuestiones episte-
mológicas relativas a los concep-
tos de potencial e irreversibili-
dad, que son esenciales para la
caracterización del estado vege-
tativo persistente. Claro está que
no podemos abordar con detalle
toda la complejidad de esta pro-
blemática, pero al menos quere-
mos mostrar que nuestra ley
toma partido en una cuestión
que para nosotros en última ins-
tancia además de tener una di-
mensión médica y experta, tiene
también una significación ética
que tiene que ver con decisiones
fundamentales sobre estilos de
vida.

En la Guía de Alimentación y
Nutrición de la Sociedad Espa-
ñola de Cuidados Paliativos (9),
se dice que la hidratación y la
alimentación no es un fin en sí
mismo. Que es preciso referirse
al estado completo, valorado clí-
nicamente del paciente. Se ha
de diferenciar si la desnutrición
se debe a hechos obstructivos, o
tiene que ver con la progresión

de una enfermedad sistémica no
susceptible al tratamiento espe-
cífico. Claramente se establece
«Cuando la debilidad y la ano-
rexia son debidas al síndrome de
progresión de enfermedad, la
sonda no resolverá ninguno de
estos problemas». En un caso
parece que éticamente fuera
aconsejable el uso de sonda, tal
fue lo que aconteció con Juan
Pablo Segundo, mientras que en
cambio en el segundo caso pare-
ce desaconsejable hacer uso de
hidratación y alimentación tec-
nológica, es preciso decir que la
hidratación y alimentación va
acompañada muchas veces con
antibióticos, de tal manera que
en un sentido se podría conce-
birla como una alargamiento de
la vida agónica. En todo caso en
la agonía del Papa, no se recu-
rrió a tratamientos especiales.
Murió en su propio lecho.

Un aspecto controversial re-
side que ciertos estados incons-
cientes no caracterizan todavía
a la muerte, como sería el caso
del criterio de muerte cerebral.
Hipotéticamente podría darse
casos de reversibilidad, o el de
grados de inconsciencia. Eso al
menos es lo que se quería esta-
blecer con el caso de Terri. Pero
creemos que la cosas cambian
cuando en un Testamento Vital
el paciente dice que no desea
tratamientos extraordinarios
que le alarguen una vida que el
ya no considera valiosa. Y se
refiere a métodos extraordina-
rios, en ese supuesto parecería
difícil concebir a la hidratación
un método de confort. Al menos
se sabe en Cuidados Paliativos
que hay métodos de confort, como
la hidratación oral que no impli-
ca una hidratación completa, o
sea que se satisfacen las necesi-
dades mínimas de confort, sin

recurrir a tratamientos que alar-
gan la vida y que podrían ir en
contra de lo decidido por el pa-
ciente en el Testamento Vital. No
considerar este pedido por una
suposición de la ley que estima
que no sería razonable no acep-
tar la hidratación o los medica-
mentos para el dolor, es una
intromisión de lo colectivo en las
decisiones más delicadas de un
ser humano. En este sentido le
asiste razón a Drane (10) cuan-
do comenta en su importante
capítulo sobre las políticas de
directivas anticipadas que mu-
chas veces los estatutos legales
del Testamento Vital fueron re-
dactados desde la perspectiva
de liberar al profesional sanita-
rio de juicios de mala praxis, e
influyeron sectores conservado-
res que conciben la suspensión
de hidratación como un procedi-
miento inmoral. Basta ver lo que
sucedió con el caso Schiavo para
mostrar que es exacta esta con-
sideración.

Por estos motivos nos pare-
cen discutibles esas prohibicio-
nes, ya que se contraponen al
principio de autonomía que aquí
esta vinculado a la dignidad de
la persona y a sus opciones exis-
tenciales básicas.

Se podrían señalar también
como falencias de la ley, que no
se hace ninguna referencia a la
importancia de lo que Drane de-
nomina comunidad ética del pa-
ciente (11), constituida por sus
familiares, amigos y equipo tra-
tante. El documento de Volun-
tad Vital Anticipada, no es sólo
una declaración de los tratamien-
tos que el paciente desea o no,
sino también una declaración
de sus valores, convicciones,
creencias y estilo de vida. Esos
datos no son sencillos y han de
tener que ser interpretados por
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las personas que de un modo u
otro están vinculados a la asis-
tencia del paciente. Esa comuni-
dad moral es una comunidad de
interpretación que desea lo me-
jor para el paciente, y ese deseo
ha de sustentarse sobre el Tes-
tamento Vital. Y no conviene ju-
ridizar ese instrumento, como
bien lo destaca Drane; el hecho
que existan estatutos y formula-
rios para escribir el Testamento
Vital, no implica que no tengan
valor de testimonio lo que infor-
malmente el paciente terminal
le ha trasmitido a su médicos o
familiares, en este sentido es
interesante el caso de Nancy
Cruzan en donde por testimo-
nios de los padres de la joven, el
tribunal decidió suspender la
hidratación y la alimentación
tecnológica. La ley no menciona
la necesidad de establecer una
cultura del morir con dignidad, y
fomentar en los profesionales de
la salud y en el público en gene-
ral la importancia de los cuida-
dos paliativos.

Estimamos además que el
proyecto de ley de la Provincia de
Buenos Aires es redundante y
confuso al introducir la dona-
ción de órganos. Primero porque
ya existe un régimen legal para
la donación de órganos, y no hay
antecedentes legales en nuestro
país sobre un tema tan innova-
dor como el del Testamento Vital.
Hubiera sido más interesante
consideraciones sobre lo que in-
dicábamos más arriba sobre la
formación de una cultura de la
autonomía y el respeto del pa-
ciente y de aquellos que los ro-
dean en sus últimos momentos.

DISCUSIÓN

Lo que hemos dicho no altera
la importancia de ambos proyec-

tos. Es muy positivo que se intro-
duzca en nuestro país el Testa-
mento Vital. Es un reconocimien-
to de la importancia que cada
día va tomando en el mundo de
la salud la autonomía de los pa-
cientes. No obstante hay que
destacar sesgos legalistas de la
ley y también paternalistas. Sin
duda es un primer paso. Sería
deseable que se promocionara la
instauración de una cultura de
los cuidados paliativos, y se des-
tacara en el cuerpo legal o en su
futura reglamentación la comu-
nidad ética del paciente, evitan-
do juridizar la relación médico
paciente en el final de la vida.

También sería deseable el
cultivo de una bioética secular
más comprensible con el fenó-
meno humano, y evitar el en-
frentamiento o más bien aisla-
miento que hoy percibimos entre
posturas bioéticas irreconcilia-
bles. Los principios básicos de
sacralidad de vida y de calidad
de vida configuran el marco de la
bioética en el final de la vida.
Pero hay algo que es fundamen-
tal, la experiencia clínica, el caso,
el paciente individual y el respe-
to a sus convicciones últimas.
Sin entrar en detalles, la auto-
nomía también tiene un registro
sustancial que le permite me-
diar entre ambos principios.
Habrá situaciones en que pesa-
rá más el principio de sacralidad
y otros en el que prevalecerá el
de calidad de vida. Para decirlo
en otros términos la autonomía
puede referirse a sí misma y a lo
que es lo otro de ella misma. Vida
y libertad configuran una es-
tructura compleja que constitu-
ye el misterio de lo humano, es-
tamos persuadidos que una bio-
ética de la deliberación honra a
ambos principios, y posibilita el
genuino respeto de la vida hu-

mana en su ocaso inexorable.
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