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Ley de muerte digna y limitación del 
esfuerzo terapéutico en Pediatría

En mayo del año 2012 se promulgó la 
Ley Nº 26.742, de Muerte Digna, que intenta 
aportar un marco de legalidad en las decisio-
nes de final de vida. La misma modifica a la 
Ley Nº 26.529, de los Derechos del Paciente 
en su relación con los Profesionales e Insti-
tuciones de la Salud. Se busca de esta ma-
nera garantizar al paciente y/o sus familiares 
la posibilidad de rechazar aquellas conduc-
tas terapéuticas que se consideren despro-
porcionadas o extraordinarias, custodiando 
el ejercicio de la libertad ética de aceptarlas 
o no. Igualmente a través de este recurso se 
intenta dar elementos para limitar el uso ex-
cesivo de tecnología que pueda desembocar 
en conductas de obstinación terapéutica. Así 
mismo abre el campo legal para la posibilidad 
de realizar, luego de un debido discernimiento 
conjunto, una lícita limitación del esfuerzo te-
rapéutico (LET) ante la evidencia de que las 
terapias son desproporcionadas respecto al 
beneficio que las mismas ofrecen, las pers-
pectivas de mejoría y el sufrimiento que im-
plican. Si bien esta ley brinda un marco legal 
que facilita el ejercicio de este tipo de prác-
ticas, no las define como obligatorias. Y por 
supuesto, tampoco indica la aplicación o el re-
tiro de un recurso terapéutico sin un profundo 
discernimiento ético-clínico previo.1

La Limitación deL  
esfuerzo teraPéutico 

Desde la época hipocrática se constata en 
la medicina la existencia de planteos limitan-
tes de la atención médica en relación con la 
antigua máxima primum non nocere. 

La razón ética apuntaba a no provocar al 
paciente un sufrimiento mayor que el eventual 
beneficio aportado por un tratamiento.2 

El concepto de limitación del esfuerzo te-
rapéutico, en su concepción actual,3 nuclea 
a dos tipos de acciones que se pueden rea-
lizarse: a) suprimir, suspender o retirar (with-
draw) y b) no iniciar o abstenerse de poner 
algo nuevo (withhold). Algunos consideran 
una tercera acción: restringir, que sería redu-
cir, disminuir o acortar el suministro de algún 
medio de tratamiento.4 Estas tres acciones 
tienen en común algo: dejar de usar o no ins-
taurar el recurso terapéutico-tecnológico eva-
luado como fútil.5 

La adopción del término “limitación del es-
fuerzo terapéutico” ha sido generalizada en la 
lengua española y está relativamente consoli-
dada.6 Sin embargo, hoy se reconoce que es-
ta categoría puede resultar confusa, ya que el 
hecho de que se decida limitar una terapia no 
significa que finalice el esfuerzo por tratar a 
ese paciente. Al contrario, la atención sigue, 
sólo que se reorientan los objetivos.7 En su 
lugar, e inicialmente desde el ámbito de los 
cuidados paliativos, se ha propuesto la expre-
sión “adecuación del esfuerzo terapéutico”, 
más correcto a la hora de explicitar el verda-
dero sentido de esta práctica.8 
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muerte digna en Pediatría
La posibilidad de limitar una terapia en un 

niño terminal o con una patología neurológica 
crónica, severa e irreversible, plantea proble-
máticos cuestionamientos éticos. Son deci-
siones complejas. 

La reflexión en base a los datos clínicos, la 
evolución muchas veces incierta y las dudas 
acerca del pronóstico pueden conducir a posi-
ciones diversas. Son muchos los factores que 
entran en juego, los actores morales compro-
metidos, como así también los criterios para 
alcanzar una resolución. Abordar la limitación 
de terapias en este tipo de pacientes, exige 
someterse a un proceso de evaluación y con-
frontación de los distintos puntos de vista, tra-
tando de conciliar las diversas opiniones, de 
compartir las responsabilidades y de dilucidar 
cuál es el mayor bien para el niño en su si-
tuación concreta, que siempre es única. Para 
esto se necesita tiempo y no pueden ser de-
cisiones tomadas en el premura de la urgen-
cia. Se debe partir de una profunda reflexión 
conjunta desde un previo diagnóstico mesu-
rado en su marcha evolutiva y suficientemen-
te demostrado. 

En base a esto, tratar de explicitar los va-
lores morales en juego, las preferencias del 
paciente y su familia en el contexto social en 
que se encuentran, las alternativas ético-clí-
nicas y las consecuencias de cada una de 
ellas. La reunión conjunta se realiza con el 
fin de discutir todos y cada uno de los temas 
puntualizados previamente, intentado lo más 
claramente posible plantear y analizar desde 
los diversos puntos de vista, la mayor canti-
dad de elementos y matices que componen 
los poliédricos problemas éticos.9 Ciertamen-
te los Comités de Ética hospitalarios pueden 
colaborar en el análisis y fundamentación de 
los problemas.10

antecedentes normativos de 
aLcance internacionaL en eL 
ámbito Pediátrico 

La limitación de tratamiento y el retiro del 
soporte vital en niños con compromiso neuro-
lógico han tenido su historia. Son conocidos 
los intentos normativos por asegurar las con-
clusiones en este tipo de decisiones y procu-
rar garantizar los mejores resultados. 

En 1982 tiene lugar en EE.UU. la conocida 
controversia judicial de Baby Doe, un neonato 
con síndrome de Down con atresia esofágica 
y fístula traqueoesofágica que fallece por la 
negativa de los padres a autorizar la interven-

ción quirúrgica indicada para salvarlo, a pesar 
de la apelación judicial iniciada por el equipo 
médico.11 A partir de este hecho se redactan 
las Reglas de Baby Doe y en 1984 se las in-
corpora como agregado correctivo en la ley 
norteamericana de la prevención de abuso de 
menores.12 Estas indicaciones proclaman que 
en el caso de que la terapia sea claramente 
benéfica para el niño discapacitado (sin acla-
rar profundidad de esa discapacidad), siem-
pre tendrá que ser provista. 

El retiro del soporte vital estaría permitido 
solo en las siguientes situaciones: a) cuando 
el niño se encuentre en estado de coma cró-
nico e irreversible; b) en el caso de que esa 
terapia lo único que lograra fuera postergar la 
muerte sin mejorar o corregir las condiciones 
que amenazan la vida del niño, o son inútiles 
y lo único que consiguiera fuera prolongar la 
agonía; c) en el caso de que el tratamiento 
fuera virtualmente inútil en orden a la super-
vivencia del niño y en sí, aplicado en tales cir-
cunstancias, resultara inhumano. 

En el mismo año, y en íntima conexión con 
lo anterior,13 la AAP publica sus principios de 
tratamiento para niños discapacitados, en or-
den a evitar todo tipo de discriminación en las 
decisiones.14 Ni la posibilidad de un potencial 
futuro limitado del individuo, ni la falta de re-
cursos de una comunidad pueden ser crite-
rios determinantes para zanjar este tipo de 
decisiones. En cambio, es totalmente ético y 
legalmente justificado el retiro de recursos te-
rapéuticos que son claramente fútiles, despro-
porcionados y gravosos o que sólo retrasan 
el desenlace final. En caso de que el benefi-
cio aportado por un tratamiento se presenta-
ra como incierto, la discapacidad personal no 
debe ser la base del retiro del tratamiento o 
de su privación. Si existiese la duda, se debe 
optar por no retirar la terapia o por instaurarla. 

La inclusión de los criterios de calidad de 
vida puede evocar el fantasma de la discrimi-
nación de los discapacitados. En la opinión 
de muchos, un mínimo nivel de función neu-
rológica es esencial para considerar a esa vi-
da digna de ser vivida.15 Pero esto nos lleva 
a considerar que si afirmamos en principio 
que la función cognitiva, como criterio de cali-
dad de vida, es importante de incluir a la hora 
de las decisiones, habría que intentar definir 
cuál debería ser el umbral mínimo apropiado 
aceptable y esto, aunque existen intentos, no 
es nada fácil.16 

Creemos que un pronóstico que indique 
un potencial futuro limitante considerable y 
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significativo, si bien no puede ni debe ser un 
criterio determinante, sí puede ser incorpora-
do como criterio indicativo, ya que es un fiel 
representante de la realidad. Criterios como 
éste, no pueden ser los que zanjen un discer-
nimiento, pero tampoco deben estar ausen-
tes, ya que la incorporación de los criterios 
de calidad de vida en las decisiones de situa-
ciones clínicas con uso de alta tecnología, 
garantizan la consideración profunda de las 
circunstancias en las cuales se quieren apli-
car los principios generales y las consecuen-
cias resultantes. 

Las Reglas de Baby Doe, si bien tuvieron 
la intención de asegurar el mayor beneficio 
del paciente, no siempre lograron facilitar su 
alcance. Este tipo de normativa general a ser 
aplicada siempre y en todas las circunstan-
cias similares, con el agravante de ser acom-
pañada de una medida disciplinaria en el 
caso que no fueran respetadas, presenta una 
dificultad considerable. Por un lado brindan 
seguridad, pero simultáneamente quitan la 
libertad de no poder responder en forma óp-
tima en cada caso particular, buscado y apli-
cando racionalmente lo mejor, sin otro criterio 
que no sea el real y mayor bien para el niño. 

Let en un Paciente secueLar 
neuroLógico severo 
Posiciones y actitudes terapéuticas

En la práctica pediátrica suele pasar que 
frente a un paciente secuelar neurológico se-
vero, los integrantes del equipo de salud se 
posicionen inicialmente de forma diversa. 
Puede suceder que, evaluado lo dramático 
de la situación, se intuya o se concluya que 
no vale la pena lucharla y que conductas de 
limitación de la terapia librarían a la familia de 
la atención de un niño enfermo sin posibilida-
des de ninguna mejoría, ni de conexión con 
el medio. Es en estas situaciones que pode-
mos retacear conductas que en otros instau-
raríamos. También puede pasar lo contrario y 
nos situemos en una posición más agresiva e 
intervencionista y pensar que se debe hacer 
todo lo que tecnológicamente sea posible, sin 
un lúcido balance carga/beneficio en orden 
a no someter al niño a sufrimientos inútiles. 

Estas son dos posiciones extremas pa-
radigmáticamente descriptas en la literatura, 
que expresan dos actitudes igualmente erró-
neas. Si aceptamos que el soporte vital sólo 
debe ser ofrecido y mantenido para los que 
tienen un pronóstico de una buena calidad 
de vida futura, esto se convierte en una neta 

discriminación de los discapacitados graves. 
Pero si no tomamos en cuenta las considera-
ciones de calidad de vida, se corre el peligro 
de mantener la vida echando mano de todos 
los medios tecnológicos disponibles con el 
consecuente riesgo de excesiva y despropor-
cionada terapia.17 

La medicina tecnológica de hoy necesi-
ta más discernimiento ético que la medicina 
de ayer, en orden a poder dilucidar cuál es la 
mejor decisión que ubique los recursos tecno-
lógicos como medios para alcanzar los fines 
de la medicina humanizada.18

eL Lugar de Los Padres  
en este tiPo de decisiones

Otro tópico importante para analizar es 
quiénes y cómo se toman las decisiones y 
qué lugar tiene la opinión y el querer de los 
padres.19 En general, los padres son incorpo-
rados en el discernimiento de las conductas 
de limitación de terapia, ya sea en forma di-
recta o indirecta, dependiendo del país y la 
cultura.20

Para intervenir en este tipo de decisiones 
hace falta tener un nivel adecuado de infor-
mación. Es importante ser conscientes de la 
responsabilidad que tiene el equipo de salud, 
de hacer lo más comprensible para los pa-
dres la realidad acerca de su hijo, incluso en 
el marco de pronósticos inciertos. 

Sabemos que no es fácil incorporar direc-
ta o indirectamente a los padres en este tipo 
de decisiones. No sólo porque hay una gran 
disparidad en la captación del significado de 
la información, sino porque el tiempo de asi-
milación de los datos por parte de los padres 
requiere su proceso.21 Sin embargo, su parti-
cipación es importante ya que, salvo que se 
demuestre lo contrario (abandono, negligen-
cia o mal trato), los padres son los primeros 
representantes del best interest del niño.22 
Esto es significativo. Es de consenso general 
que el querer de los padres se escucha y se 
respeta. De lo contrario se caería en un pater-
nalismo. Un médico puede abstenerse de to-
mar la decisión que le parece correcta por la 
sola razón de seguir el querer de los padres; 
a partir de allí, persuadir tan fuertemente a los 
padres, que sea el criterio del médico el que 
finalmente prevalezca. ¿Sería éste el caso 
de un paternalismo disimulado? Es necesa-
rio buscar un balance entre el derecho de los 
padres de tener voz y voto en las decisiones 
acerca de su hijo y el deber del equipo mé-
dico tratante de hacer las recomendaciones 
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pertinentes, según la valoración y compren-
sión que los profesionales de la salud tengan 
del estado del paciente y su pronóstico. 

Lantos y Meadow reconocen que en 
EE.UU., en la década del ’70, los médicos 
asumían que eran ellos los que sabían dis-
tinguir entre una aceptable y una inaceptable 
calidad de vida. En las décadas posteriores 
son los padres los que toman un rol activo. Y 
para sorpresa de los médicos, los padres fue-
ron más esperanzados acerca del pronóstico 
de sus hijos. En general, suelen creer que su 
bebé batirá las probabilidades, y que aunque 
queden limitados, no asocian esto a una baja 
calidad de vida.23 En muchas ocasiones son 
los padres los que están más a favor que los 
médicos de una conducta terapéutica más 
agresiva,24 independientemente de que pro-
vengan estos de contextos económicamente 
desarrollados o no.25 A veces los pediatras 
piensan que aquellos padres que quieren 
continuar un tratamiento en un niño con un 
pronóstico pobre, les puede suceder tres co-
sas: o son ignorantes o necesitan un consejo 
o tienen que cambiar sus mentes. Sin embar-
go, estudios como el nombrado, demuestran 
que no siempre es así.26

concLusión
Una ley puede garantizar conductas de 

respeto e intentar evitar abusos de obstina-
ción terapéutica en el marco de la medici-
na tecnológica de hoy. Pero ninguna ley, ni 
aquellas que intentan facilitar las decisiones, 
ni las que intentan limitarlas, reemplazará la 
complejidad del esfuerzo, el compromiso se-
rio y la lúcida responsabilidad de un discer-
nimiento ético-terapéutico en conjunto.27 En 
bioética no hay recetas prefijadas para todos 
los casos, como tampoco lo hay en la clínica. 
No hay ley que pueda saltar el trabajo del dis-
cernimiento conjunto . Lograr el mayor benefi-
cio del niño es todo un proceso diagnóstico. Y 
es uno de los más difíciles, porque se realiza 
en el marco de la incertidumbre que caracte-
riza a muchos pronósticos pediátricos y pone 
en juego una constelación de criterios pro-
venientes de visiones distintas y que deben 
responder a una realidad que es polifacética 
y dinámica. Una ley como la de Muerte Dig-
na puede facilitar la instauración de una de-
cisión final, pero no reemplazará el proceso 
de discernimiento, en orden a lograr el bien 
mayor para el paciente, que esa misma ley 
intenta proteger. 
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