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Resumen

El modo de finalizar la vida, es una cuestion qaegbnerado grandes debates en toda
sociedad, reflejandose en todos los ambitos cuksrdiloséficos y religiosos a través
de la historia. Con el correr del tiempo, el avamieela ciencia y la tecnologia aplicada
al ambito de la salud y la obsesion por prolongaekpectativa de vida de las personas
a cualquier precio, provocaron un alerta en las isdades modernas, las cuales a
través de casos concretos y luego de largos dehdéedogicos, hicieron evidente la
necesidad de que se sancionara una ley que reguksacuestiones atinentes al
proceso de la muerte,es asi como en este marcoeads isurge en nuestro pais la
denominada ley de Muerte Digna. Si bien la normastituye un avance mas que
importante, no deja de generar algunos dilemasadesia la hora de ser aplicada a
determinados casos particulares dentro del amplazgen de situaciones que pueden

surgir.

Abstract

The way to end life, is an issue that has gendratach debate in every society,
reflected in all the cultural, philosophical, relaus through history. With the passage
of time, the advance of science and technologyiegppb the field of health and
obsession to prolong the life expectancy of peaplany cost led to a warning in
modern societies, which through specific cases after long ideological debates
revealed the need to sanction a law to regulatetenatpertaining to the process of
death, and in this framework of ideas arises in oauntry called death with Dignity
law. While the standard is a step more than impayté does generate some social
dilemmas when finished be applied to particular esasvithin the wide range of

situations that may arise.
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Introduccion

“Una de las funciones mas nobles del corazon comsis saber si es 0 no, tiempo de

irse de este mundo”

Marco Aurelio, Libro IlI.

No podemos dejar de observar y constatar queeal jaridico principal de un
ser humano es el derecho a la vida, valor Fundahesupremo, personal e
intransferible, incorporado como tal en todo oraeieato juridico del mundo y de ello

deriva que debe respetarse en todos los d&mbitgpgespueda verse afectado.

Si bien la pérdida de la vida, es una cuestionhgugreocupado al hombre desde
siempre, reflejandose en todos los dmbitos culsrdllosoficos y religiosos, a través
de la historia, con el desarrollo de la mente huanae fue instalando en las sociedades
actuales, distintos pensamientos e ideas modeamagespecto al momento de finalizar

la vida.

Podemos considerar que hace algunos afos atramelae podia diferenciarse
cuando una persona estaba viva o estaba muedssiegtcion no requeria de mayores
precisiones en las practicas médicas, pero correércdel tiempo, el avance de la
ciencia y la tecnologia aplicadas al ambito dealadsy la obsesion por la prolongacion
de las expectativas de vida de las sociedades mamléia producido como resultados
prolongar de manera atrtificial la vida misma. Peomo todo avance siempre puede
acarrear ventajas y desventajas en el seno deagrelad, por ende estas cuestiones
requieren estar reguladas y controladas, parardxdtspasar los limites impuestos a la

ciencia.

Esta relacion existente entre el momento de finalia vida y el avance de la
ciencia, que en numerosas ocasiones con su exefsjado principalmente en una
obstinacion médica por prolongar la vida a cualgpiecio, ha generado la necesidad
impostergable de regular y otorgar proteccion josi@ este tipo de situaciones.

Es asi que en el marco de reclamos sociales yo lukyg largos debates

ideoldgicos, se sanciond en nuestro pais, la devawiai“Ley de Muerte Digna” (LEY



NACIONAL N° 26.742), en funcion de reforzar la Aatumia de la voluntad de los
pacientes frente al final de la vida y con el tigtjficado de ser un avance a favor de los
derechos humanos, protegiendo los derechos y g@saté la dignidad del hombre

durante su vida y también durante su muerte.

Argentina se suma con la sancion de esta ley aatheida lista de paises en el

mundo en contemplar la muerte digna.

MARCO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

Si bien es augurioso el avance en esta materialtagmportante realizar un
analisis profundo de la norma, para entender sineécy poder de esta manera conocer
sus limites y falencias en caso de poseerlas. E€ljmque se consider6 necesario
dividir este trabajo en tres capitulos para unaanagmprension del tema.

En el primer capitulo, denominado “La muerte erOetlenamiento Juridico
Argentino”, se efectud una introduccion a los camdentos basicos de conceptos que
se consideraron necesarios tener en claro parareodgy la “ley de muerte digna”.
Dentro de este mismo capitulo, se establece unrg@aaogeneral de la legislacion
comparada que contempla de algan modo el proceslodé la vida.

El segundo capitulo, denominado “Ley de muertenalign Argentina”, se
desarrollé un estudio detallado de la ley, estédahelo sus principales caracteristicas y
analizando los aspectos positivos y negativos guia thisma puedan surgir, sumado a
una breve descripcion de los antecedentes legistatdoctrinarios y jurisprudenciales

que fueron imprescindibles para la sancion deyla le

En el tercer capitulo, denominado “El consentindgoor representacion en la
ley de muerte digna”, se describe un punto de fenacque genera una problematica
gue traspasa el fuero intimo de cada persona,doedifemas a nivel social y cultural,
afectado de esta manera la justicia, la religiérckiso involucrando la institucion de la
familia. Dentro de este cuestionado punto de lanagise presenta un caso particular,
hipotético, con la finalidad de demostrar las plesifalencias de la misma, el cual
luego de ser comparado con alguna jurisprudencieel@gancia se intenta resolver
siguiendo los lineamientos de la ley.



En el presente Trabajo Final de Grado se utilizalr&ipo de estudio o
investigacibn mas que nada descriptigue es aquél perfil de investigacion que
“consiste en describir un fendmeno o una situadgidediante el estudio del mismo, en

una circunstancia temporal y espacial determing8efibano, 2002, pag. 23).

Una vez que se ha dado a conocer el tipo de estuditizar, se dara a entender
cual sera la estrategia metodologica a utilizar. eSte caso sera la “investigacion
cualitativa” puesto que no se cuenta con los resunecesarios para profundizar una

investigacion de tipo cuantitativa

JUSTIFICACION Y RELEVANCIA DEL TEMA

Siendo que Argentina adhiri6 a los avances efdowiapor el derecho
comparado y, que ha incorporado al ordenamient@astiso mediante ley nacional N°
26.742 la cuestion relevante, objeto de nuestioaioa es dable mencionar que nos
resulté sumamente fructuoso efectuar un andlific@de las fortalezas y debilidades
del plexo normativo en concordancia con la realideduestro pais.

Se procedio6 a analizar cada articulo de la nowaathcional a fines de encontrar
las deficiencias de la misma en contraste con glomhien tutelado por nuestra Ley

Fundamental como es la vida.



CAPITULO 1:

La muerte en el Ordenamiento Juridico Argentino

“Si quieres soportar la vida, has de estar dispoestceptar la muerte”

Sigmund Freud.

El reconocimiento de la muerte y la busqueda igeos inequivocos para
certificarla, han ido modificandose con el correzl diempo, centrandose en un
problema permanente de la comunidad médica y amddd& acorde a los avances
tecnoldgicos relacionados con el area de la salud.

Tal es asi que en 1968, el Comité Ad Hoc de lauélacde Medicina de la
Universidad Harvard elabor6 una nueva definicion wmeerte, basado en la
irreversibilidad del dafio cerebral, el cual dendmitmuerte encefalica”, como
resultado de los prolongados estados de coma gabdsntes, producto de la avanzada

tecnologia utilizada en las unidades de terapengiva (Gorra, 2010, pag. 835).

La importancia de que la muerte como hecho jwidssté determinada
clinicamente es fundamental para el derecho, yaeguecesario para poder establecer
los diferentes efectos juridicos que de ella derfpatria potestad, apertura del derecho

sucesorio, extincion del matrimonio, derechos datex; etc.).

Durante mucho tiempo se considerd6 como criterciorepara determinar la
muerte, el cese de las funciones cardiorrespieatdiste concepto “tradicional de
muerte”, hace referencia a que la vida cesariadmug corazén deja de funcionar y se
interrumpen los latidos y la respiracion se cor&s',decir “el cese irreversible de las

funciones vitales del organismo” (Best & TaylorQ30pags. 148-151).

En Argentina este criterio rigié hasta mediaddssigo xx, luego que surgieran

ciertas situaciones nuevas como, lesiones neuoal®girreversibles, ausencia de



actividad electroencefalogréaficas, el estado de acquersistente, entre otros, que
hicieron necesario implementar modernas tecnolaphsadas en terapia intensiva que
permitieron a través de “procedimientos de sodegfas funciones vitales mantener
viable el funcionamiento de los 6rganos del cuespoforma artificial luego de la
destruccion irreversible de estructuras encefélidas asi que se comienza a elaborar
un nuevo concepto de muerte, denominado “muertebcal (Best & Taylor, 2003,
pags. 148-151).

Concretamente en nuestro ordenamiento juridico arta de la sancion de la
ley Nacional N° 21.541 de trasplantes de dérgan®/7q), que se incorpora una
definicion legal de “muerte”, la cual estableciasenart. 21, que la misma consistia en

“el cese total e irreversible de las funciones loeles”.

Cabe aclarar que esta concepcién sobre la musddenia la finalidad de ser
aplicada a los fines de trasplantes de 6rganos glfmno resultaba un concepto Unico

para todo el derecho.

Luego la normativa es modificada por la ley Naalor23.464 (1987)
estableciendo el concepto de muerte como “la c&@saitital e irreversible de las

funciones encefalicas cuando hubiese asistenciamoad.

Finalmente en 1993, surge la ley Nacional N° 23.d® Trasplantes de Organos
y Tejidos Anatomicos y su decreto reglamentario 942/95, la cual determina el
momento que sefala el fin de la existencia de taopa humana, estableciendo las
bases para el diagnostico de muerte bajo criter@asoldgicos, determinando el cese
irreversible de las funciones del encéfalo y lgnaes médico legales requeridos para su

certificacion.

El art. 23 de la norma establece respecto al pbocde muerte que: “el
fallecimiento de una persona se considerard tednaw se verifiquen de modo
acumulativo los siguientes signos, que deberangperminterrumpidamente seis (6)

horas después de su constatacion conjunta:

a) Ausencia irreversible de respuesta cerebral, cafigeéeabsoluta de conciencia.
b) Ausencia de respiracion espontanea.

c) Ausencia de reflejos cefalicos y constatacion gelasifijas no reactivas.
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d) Inactividad encefalica corroborada por medios ®siy/o instrumentales
adecuados a las diversas situaciones clinicas, mluygna sera peridédicamente
actualizada por el Ministerio de Salud y Ambienten @l asesoramiento del
Instituto  Nacional Central Unico Coordinador de &dbn e Implante
(INCUCAI).

La verificacion de los signos referidos en el socitl) no sera necesaria en caso

de paro cardiorrespiratorio total e irreversible”.

Estas circunstancias son las que habilitan a pesceth donacion de 6rganos y
fijan en la actualidad, para todo el Ordenamientédito Argentino los parametros para
determinar el fallecimiento de una persona, quealandorporado a lo establecido
previamente por el Cédigo Civil en el art. 103 @hlareza que “termina la existencia de

las personas con la muerte natural de ellas”.

Asimismo como complemento de la ley vigente, existormativas médicas que
brindan un apoyo técnico a la misma, las cualesismrporadas en el Protocolo de
diagnéstico de muerte bajo criterios neurolégiemspbados por el Ministerio de Salud
de la Nacion. (Resolucion 34/98), en el cual salldeta metodologia a implementar

para la certificacion del fallecimiento.

En sintesis queda claro que en la actualidadrieggrio médico — legal
predominante para poder determinar cuando unaneedgja de existir es el concepto
de “muerte encefélica” adoptado por la ley NacioNal 24.193 de Trasplantes de
Organos y Tejidos Anatémicos, el cual consiste céumeadesarrollado con anterioridad
en un estado irreversible en el que el pacientéieme posibilidades de vivir y sus
funciones vitales se mantienen solo con la ayudaettos artificiales.

Sin embargo es necesario aclarar que surgen algooatroversias para
determinar cuando estamos ante un caso de estedipecir de “muerte encefélica”, ya
gue no existe uniformidad con respecto a los @odey practicas médicas adoptadas
para tal fin. En este sentido cabe destacar tanthiénla muerte encefélica no es una
situacion equivalente a otros conceptos similatézados en las practicas médicas,
como son el coma profundo y el estado vegetativeigiente, considerando en estos

altimos dos casos, que la persona esta viva (INCIUZ341.3).

11



1.2 Muerte digna, eutanasia, suicidio asistidy encarnizamiento terapéutico:

La muerte digna consiste, segun lo establecidolgpoiueva normativa
vigente en nuestro pais (Ley Nacional 26.742,23rten el derecho de una persona que
se encuentra en “estado terminal o incurable ded%atle poder decidir de manera
voluntaria, someterse 0 no a recibir un tratamiente prolongue su vida de manera
innecesaria, evitando en lo posible el empleo dealisse desproporcionados y
extraordinarios que prolonguen la vida, provocasd@rimientos desmesurados en

casos que presenten una condicion irreversible.

En términos mas generales, seria el derecho a digriamente, asistida con
todos los alivios médicos adecuados cuando se tenmeza que la ciencia médica ya no
puede curar una enfermedad, evitando prolongar ag@nia o un sufrimiento

innecesarib

Teniendo una idea sobre lo que en nuestro palersamina “muerte digna”, es
preciso realizar una breve distincibn con otroscepios que presentan algunas
caracteristicas similares, como son la eutanasiasyicidio asistido, referidos también

al momento de finalizar la vida, pero con difersrakeances significativos.

En cuanto a los términos eutanasia y suicidiotidsismplicarian facilitar la
muerte del paciente, es decir, inducir la muede|amtar el final, mientras lo que la ley
sobre muerte digna propone es no prolongar unaiagiesde cierto punto de vista

innecesario y tortuoso para el ser humano.

La Real Academia Espariola define a la eutanasi ¢accién u omisién que,
para evitar sufrimientos a los pacientes desahosjadcelera su muerte con su

consentimiento o sin él”.

Al hablar de actos de “accion u omisién” aplicados eutanasia, ha llevado a
distinguir dos tipos o modos de aplicarla, en ssocgeria una eutanasia activa y una
eutanasia pasiva respectivamente. La primera leée&encia a un acto directo orientado

a poner fin a la vida (por €j. introduciendo aleznfo en su cuerpo alguna sustancia que

' - Los alcances y caracteristicas de la ley seritdesccon mayor profundidad en el capitulo 2.
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termine con su vida), y en la segunda, eutanasiaZgahace referencia a una accion
por omision de utilizar los medios necesarios qudigran prolongar la vida del

paciente de manera artificial (por ej. dejar de isistrar un medicamento, quitar un
respirador artificial, etc.) (Farias, 2007; pag.a337).

En cuanto al suicidio asistido, éste se relacagamente con la eutanasia y
consiste en que es el mismo paciente el que solmst medios o conocimientos a un
tercero, para poder terminar con su propia vida.eEi® caso el paciente no se ve
impedido de poder actuar y terminar con su exiggeynda intervencion del tercero es
necesaria para proporcionarle el conocimiento pader llevar a cabo su propdsito, un

ejemplo seria indicar medicamentos letales (Fa2i@®7; pag. 33 a 37).

La nueva ley vigente en nuestro pais (26.742)ouénada de “Muerte Digna”,

no implica la legalizacion de la eutanasia ni @idio asistido.

Claramente surge del mismo texto de la ley (al}.due no se despenaliza la
“eutanasia”, ni el “suicidio asistido”, conceptasgtas que implican facilitar, adelantar o
inducir la muerte del paciente y que se encuertimiicados con penas punibles de
prisién en nuestro Codigo Penal ArgenfinBe alli que resulta importante tener en

claro la distincion de estos conceptos.

En cuanto al encarnizamiento terapéutico, con@steaplicar al paciente en
estado terminal tratamientos que resultan inttksde el punto de vista terapéutico, y

cuya finalidad es solo prolongar artificialmentevida del paciente.

Muchas veces se equipara a estas practicas cagisites graves en las que los
enfermos son utilizados como experimentos de laiomed violando todo tipo de

limites éticos impuestos a los agentes de salud.

También se menciona que el encarnizamiento tetiapéwiola el principio de

proporcion entre “costes y beneficios, puesto quegee esfuerzos y gastos

2 Articulo 79: “se aplicara reclusion o prisiénaigho a veinticinco afios, al que matare a otro,
siempre que en este c6digo no se establecierpertied.

Articulo 83: “sera reprimido con prisiébn de unouairo afos, el que instigare a otro al suicidio
o le ayudare a cometerlo, si el suicidio se hubieseado o consumado”.

13



desmesurados para un minimo resultado, como esnekrvar la vida por un breve

periodo de tiempo y en unas condiciones infimagzo, 2012).

En este sentido debe tenerse en cuenta que siosi@vances del ambito de la
ciencia médica han llegado a logros antes inimétg@saentre ellos prolongar la vida de
manera artificial, en algunas circunstancias egt@xedimientos son aplicados de
manera inapropiada o desproporcionada, persiguietrds objetivos, que no son los
impuestos éticamente a la medicina, entre ellompver la salud y proporcionar una

mejor calidad de vida, entre otros.

Puede considerarse entonces que la ley de mugrta ohtenta situarse en un
punto medio entre la eutanasia y lo que seria sopextremo, el encarnizamiento
terapéutico, ambos constituyen actividades coaBada la ética para la norma en

cuestion.

Cabe traer a colacion las palabras del Papa Jlao P al manifestar que (Juan
Pablo II, 1995):

“Debe distinguirse la eutanasia del encarnizamietg@péutico. Existen ciertas
intervenciones médicas ya no adecuadas a la gtuaeal del enfermo, por ser
demasiado gravosas o desproporcionadas a losadssiijue se podrian esperar. No
sirve la prolongacion precaria y penosa de la emga. Su renuncia expresa la

aceptacion de la condicion humana ante la muerte”.

Ademas de estas palabras de reflexion, es preetsydar que fue el mismo
Juan Pablo II, quien en pleno uso de sus facultasggales, decidié tener una muerte
digna, sin tecnologias, aceptando los limites ¢ieraignadas acciones humanas.

1.3 Legislacion comparada (Clarin, 2012):
En el plano internacional se distinguen los disirsistemas o modo de finalizar
la vida que venimos desarrollando y resulta uUtihorenar la situacion de algunos

paises en particular:
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-Espana: el Consejo de Ministros de este pais aprobd urpeoytecto de ley reguladora
de los derechos de la persona ante el procesodinid vida, llamada “ley de muerte
digna”.

Esta ley pretende garantizar los derechos de &wsemes en situaciones
terminales, asi como brindar seguridad juridicasaprofesionales de la salud que los
atienden. En su etapa final, “fase terminal o agoan la que los médicos ya descartan
de forma clara que vaya a haber expectativas a@eidn’ el enfermo tendra derecho a
decidir el tratamiento que reciba, mientras quenéslicos deberan respetar la voluntad
del paciente y no se les podra exigir responsalilid\l igual que Argentina, la norma

no legaliza la eutanasia, ni el suicidio asistido.

Andalucia fue la primera comunidad autbnoma edpagioregular el derecho a

una muerte digna, seguida por Aragon y Navarra.

-Uruguay: aprobo en marzo de 2009 una ley de muerte digesuril8.473), en la que
los pacientes aptos psiquicamente pueden presdledirratamientos médicos o de

aparatos que los mantengan con vida.

El articulo 1° de la normativa vigente en el vecpais, expresa que "toda
persona mayor de edad y psiquicamente apta, erafeotantaria, consciente y libre,
tiene derecho a oponersea la aplicacion de tratdnsiey procedimientos médicos salvo

que con ello afecte o pueda afectar la salud deres".

-México: a partir del afio 2008, el senado aprobo la ley derta digna, que implica la

suspension de todo tratamiento que pretenda pratongtiimente la vida del enfermo.

-Colombia® es el primer pais de América latina en aprobaukanasia en 1997, se
despenaliza la aplicacion de la muerte “a pedido”garte de un médico. En este afio la

Corte Constitucional colombiana despenalizé el loafit por piedad que hasta

3 _En 1997, la Corte Constitucional mediante Sente@e89, habia declarado exequible el
articulo 326 del Cédigo Penal de 1980 sobre “hadiucpor piedad”, y habia exhortado al
Congreso a regular el tema de la muerte digna feiiempo mas breve posible”, “con la
advertencia de que en el caso de los enfermosriglesien que concurra la voluntad libre del
sujeto pasivo del acto, no podia derivarse resbiitsd para el sujeto activo, pues la conducta

(homicidio pietistico o eutanasico) quedaba justida’(Pinto, 2012).
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entonces se sancionaba con prision de “seis metses afos”. Se considera que en el
caso de los enfermos terminales que expresen satadl libre de poner fin a su vida,

no puede derivarse responsabilidad para el médico.

Si bien se permite la eutanasia desde el afio orawd, no existia una
reglamentacion expresa en el tema, es por ellaqualmente se aprobd un “proyecto
de ley estatuaria sobre “terminaciéon de la vidauea forma digna y humana y
asistencia al suicidio”, que pretende reglamenrdar pgracticas de la eutanasia y el
suicidio asistido en este pais.

-Holanda (2001), Bélgica (2002) y Luxemburgo (2008fstos paises europeos son los
anicos en contemplar de manera abierta la praetitanasica, como un acto libre y

legal.

-Estados Unidos:tres son los estados, Oregon (1994), en un prinoanento legalizo

el suicidio asistido, luego fue declarada incousid@nal, pero fue aprobada nuevamente
en el aflo 1997. Washington (2008) y Montana (20@®bién legalizaron el suicidio
asistido.

Otros paises a tener en cuenta son:

-Australia (norte): en 1995, se legalizd la eutanasia voluntaria, néglilps derechos
de los enfermos terminales, tuvo una vigencia g@uneses, hasta que fue declarada
ilegal por el Senado australiano (AFDMD, 2013).

-Israel: La ley de eutanasia (pasiva) aprobada en el ai, 28§ablece que “los
enfermos terminales mayores de 17 afios que puegamsar su voluntad tendran
derecho a pedir que no se les extienda la vidaibign legisla sobre el caso de menores
de edad, dejando a sus padres la decisién de persién de un tratamiento pero
supeditando la decision a la conformidad del m&moel caso de que se encuentre en

condiciones de opinar al respecto.

La ley no permite en ningun caso la eutanasiavaactampoco contempla el

estado de los pacientes en estado vegetativo.

Actualmente este pais debate la eutanasia (activego de un caso

publicamente conocido, en el que un médico, Mord&ljgalrid, mato a su hija Keren
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Shtalrid de 34 afios, que padecia un cancer ternmama aliviarle sus sufrimientos y

luego se suicido.

-Suiza: en este pais la eutanasia es un “delito”, perelrauxilio al suicidio. El Unico
requisito es que detras de la actuacion de quiedaayno haya ninguna motivaciéon
egoista ni de tipo personal o econémico”, ya quasestenciones estan penadas por el
Caodigo Penal de esa nacion.

Este pais cuenta con organizaciones voluntariasdan apoyo a las personas
gue solicitan la ayuda al suicidio, entre ellas EXAMD y DIGNITAS. En este tipo de
clinicas, conocidas publicamente como “turismo aemnuerte”, se reciben pacientes
terminales o incurables que buscan un lugar eguesse los asesoren y se les facilite la

medicacion necesaria para poner fin a sus vidaBD{AP, 2013).

-Italia: si bien en este pais la eutanasia esta prohitédusticia italiana autorizé en el
2008 la muerte digna de una joven que hacia 16 séosncontraba en estado de

‘coma’.

Este fallo favorecié la peticion de Beppino Englapadre de una joven que
estaba en coma desde 1992, a razon de un accalgoteovilistico, y que desde ese

momento era alimentada a través de una sondaiattifente que la mantenia con vida.

-Portugal: en la legislacion de este pais, tanto la eutanasiao el suicidio asistido
estan considerados como delitos. Sin embargo gpedaitido a través del codigo
demonoldgico de los médicos, la interrupcion ersake muerte cerebral o a peticion
del enfermo de “la utilizaciébn de medios extraoadiins para mantener la vida”, pero
asentando que en ningun caso puede interrumpirggdiatacion y la alimentacion

administradas artificialmente.
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CAPITULO 2:

Ley de Muerte Digna en Argentina

“El morir con dignidad es una cuestién que ponguago distintos valores y que
reclama por el respeto de varios derechos. Pere esstpeto no significa que haya que
sostenerse la vida biolégica como fin en si misima como condicidn necesaria

aungue no suficiente para garantizar esa dignidataldi, 2011)

2.1. Aspectos generales de la Ley Nacional n° 2&74

La Ley Nacional N° 26.529, “Ley de los derechos mBeciente en su relacion
con los profesionales e instituciones de saludjenie en nuestro pais desde el afio
2009, regula en forma integral los Derechos delidpée, Historia Clinica y
consentimiento Informado”. Esta norma, de ordenliBaty con alcance general es
modificada por la Ley 26.742 en el afio 2012, cofinetle acentuar los derechos de la
persona humana relacionadas con el buen moriruBlaménte se incorpora a nuestro
ordenamiento juridico modificando a los articulds 2, 6°, 10° y 11° de la ley de
Derechos de los Pacientes (N°26.529), y agregandarticulo a la misma ley, el 11°

bis, y un inciso al articulo 7°.

Concretamente en nuestro pais la ley vigente 42§.7y su decreto
reglamentario 1089/12, tiene la finalidad de pretel@ dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, asegurar la autonomia détrpacy el respeto a su voluntad,
concediendo al enfermo terminal, la posibilidad‘aeeptar o rechazar procedimientos
quirurgicos, de hidratacion, alimentacion y reamida artificial, cuando sean
extraordinarios o desproporcionados a las peryaactie mejoria y produzcan dolor y
sufrimiento desmesurado”. En consecuencia, podetaos que la ley otorga a través
de un derecho concreto, la posibilidad de elegntingar o no artificialmente con la

vida cuando no se tiene perspectivas reales deimejo
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La Diputada Nacional Vilma Ibarra durante el delsdbre el Proyecto de la Ley
en el afio 2011, expreso: “...Se trata de vivir ghfie que a uno le resta del modo y
con la dignidad que uno elige, evitando el encamiento médico y tratamientos
futiles que simplemente tienden a prolongar undestéerminal o irreversible por
métodos artificiales que a veces las personaszanha’ (Gil Dominguez, 2013, pag. 9
a 11).

En este contexto el legislador intenta afianzarderechos personalisimos de los
enfermos terminales, reforzando de esta maneradgpretacion que la Jurisprudencia
Argentina venia sentando con respecto a la impddaie la autonomia de la persona

en el area de la salud.

Es importante aclarar que las disposicionesivaial rechazo de tratamientos
meédicos y limitacion al esfuerzo terapéutico estabam contemplados en el

ordenamiento juridico argentiho
Puntos centrales de la norma:

» Evitar la prolongacion artificial de la vida, ers leircunstancias que determina la
ley.

= Evitar el encarnizamiento terapéutico.

» Respetar la autonomia de la voluntad del paciehéede sus familiares en las
condiciones que lo establece la ley.

= Mejorar la relacion médico — paciente.

» Garantizar la no responsabilidad médica, tanto elesd ambito Civil,
Administrativo y/o Penal.

» Evitar la judicializacion de las decisiones depasientes o de sus familiares.

= No despenaliza la eutanasia.

* _ Art. 19 de Nuestra Constitucion Nacional, y enasts. 14° y 33°, que explicitamente
protegen las libertades individuales; “el dereche libertad de conciencia”, “libertad de culto”,
“el derecho de la inviolabilidad de la personatnltéén encontraba proteccion juridica en la ley

de Ejercicio de la Medicina (Ley 17.132) y la Ley[derechos del Paciente (Ley 26.529).
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2.2.  Caracteristicas de la ley de muerte dignaspectos positivos y negativos:
2.2.1. Autonomia de la voluntad

La sancion de la ley Nacional N° 26.742 procuna avance en el
reconocimiento de la autonomia de las personagnjd#id de los pacientes, otorgando
la posibilidad de decidir cdmo vivir nuestra propida e incluso el modo de concluirla.

Este principio de “autonomia”, encuentra garaobiastitucional en el art. 19 de
nuestra Carta Magna, precepto que pone limite &@dBsotorgando al individuo un
ambito de libertad sobre su propia persona, pudieledesta manera tomar decisiones
sobre su vida, siempre y cuando sus actos no afecta moral, al orden publico ni

perjudiquen a tercerds

De esta forma la nueva ley modifica el inciso@)aiticulo 2° de la Ley 26.529,
Derechos del paciente en su relacion con los poofekes e instituciones de la salud,

guedando redactado de la siguiente manera:

e) Autonomia de la voluntad. El paciente tieneedeo a aceptar o rechazar
determinadas terapias o procedimientos médicosoddicos, con o sin expresion de

causa, como asi también a revocar posteriormentaauifestacion de la voluntad.

La Ley prioriza el principio de “autonomia de lalwttad” al sefalar que “el
paciente tiene derecho a aceptar o rechazar detstas terapias o procedimientos
médicos o biolégicos, con o0 sin expresion de causasio asi también a revocar

posteriormente su manifestacion de la voluntad”.

De esta manera la norma establece las condicttares de las cuales el

paciente puede ejercer este derecho, y son lagsigs:

» Que el paciente presente una “enfermedad irreVersitzurable o se
encuentre en estado terminal o haya sufrido lesiqoe lo cologuen en
igual situacién”.

» Debe estar previamente informado de forma fehazient

. Articulo 19 C.N: “Las acciones privadas de hmsnbres que de ningtin modo ofendan al

orden y a la moral publica, ni perjudiquen a ucdes, estan solo reservadas a Dios, y exentas
de la autoridad de los magistrados (...)".

20



» Siempre y cuando al rechazo de estos procedimieqiogrgicos, de
hidratacion y alimentacidn de reanimacién artificial o al retiro de
medidas de soporte vital sean extraordinarias @rdpsercionadas en
relacion a las perspectivas de mejoria, 0 produzgansufrimiento
desmesurado”.

Se entiende que el propoésito de reafirmar y refoeste derecho, surge con el
principal fin de otorgar mayor seguridad jurididaaetuar de los profesionales de la
salud, que en numerosas ocasiones, por temoriasjuie mala praxis, no respetaban el
derecho al rechazo de tratamientos, en casos gukategan de una complejidad no muy

usual y que cada vez fueron presentandose con rfragaencia.

Entre los casos mas controvertidos podemos memciolos Testigos de Jehova,
con su negativa a recibir trasfusiones de sangrgpamdos en razones de

interpretaciones religiosas

Si bien existieron numerosos casos en los quedaes han fallado en contra de
los requerimientos de los testigos de JehovaGgjC. L. c. Mediconex S.A. y otros,
Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil, sal8105/2007; 1° Instancia en lo
Criminal y Correccional n° 4 de Lomas de Zamora/0B3®6, “Olga D.”, doctor
Roberts; 1°Instancia en lo Correccional n° 3 La&l22/12/92, “Cayetan P.”, doctor
Castelli entre otros), es destacable mencionaunaly casos que marcaron un
precedente mas que importante en nuestra sociddade claramente se privilegio el

principio de “autodeterminacion”, entre otros pimas (soportes de conductas

®.La modificacion al articulo 2 de la ley 26.529liye la siguiente frase: “También podré
rechazar procedimientos de hidratacion o alimedtacuando los mismos produzcan como
unico efecto la prolongacion en el tiempo de etadasterminal irreversible o incurable”.

’- Quienes profesan esta religién hacen una intexgice textual de la Biblia. Plantean que esta
permitido comer animales y verduras pero, dadoeguéa sangre la que da la vida, no debe
ingerirse bajo ninguna circunstancia. En el Lewijtiano de los libros biblicos del Antiguo
Testamento, se citan las palabras de Dios: “Yo aleevé contra el que come la sangre, y lo
exterminaré de entre su pueblo; porque la vidadmine esta en la sangre”. En ese sentido, lo
que los Testigos de Jehova plantean es que lasusimes son una manera de ingerirla, por lo

que estd severamente condenado cualquier tratamipré involucre recibir sangre ajena
(Robba, 2012).
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autorreferentes, intimidad, disposicion de sus ipo@ctos y obrar, de su propio

cuerpo, de su propia vida, de cuanto les es propio)

Estos leading case en cuanto al “rechazo de tratdos” o “trasfusiones de
sangre completa” que sentaron un precedente inmpiEitao en la materia, son en
primer lugar el caso “Bahamondez”, dictado poClarte Suprema de Justicia de la
Nacion con fecha 06/04/1993, donde se hizo a lagas pretensiones de un paciente,
Marcelo (testigo de Jehovd), el cual se neg0 r@moneshte a recibir una trasfusion de
sangre fundado en motivos religiosos. El caso lesatlo a la justicia, pero antes de
tener una sentencia firme el paciente se recupemiando de esta manera la causa en
una cuestion abstracta, sin embargo con el finedéas un precedente, el Tribunal, se
expidié favorablemente al paciente, expresandoe “debe respetarse la voluntad del
paciente, invocando el respeto por la persona hapranonociendo el sefiorio sobre su

vida, cuerpo, identidad, honor, intimidad y creasdrascendentes”.

También cabe mencionar en esta oportunidad el talkmarracini” (Albarracini
Nieves, Jorge Washington s/medidas precautorias)NC81/06/2012), mediante este
fallo de la Corte Suprema de Justicia reitera kspuudencia anterior en el caso
Bahamondez. Pablo Albarracini, quedé en un estad@aina luego de haber sido
herido de bala en un intento de robo (cinco balarosu cuerpo y uno en su cabeza),
necesitaba urgente una trasfusién sanguinea,umla@ esposa, se negd, basandose en
directivas anticipadas del paciente, fundadas eelggion (también testigo de Jehova).
El padre, José Albarracini, privilegiando la vidagl hijo por sobre la religién present6
una medida cautelar para que los médicos llevaraaba la trasfusion, la cual fue
negada, debido a la clara directiva firmada afidssapor el propio paciente que se

negaba a todo tipo de trasfusion, incluso si etmiglo medio de salvarle la vida.

Otro fallo modelo en cuanto al rechazo de tratatoe fue el conocido caso
“Parodi” (Juzgado de Primera Instancia en lo Crahipn Correccional N°3, Mar del
Plata, setiembre 18 de 1995.- “Direccion del H@dgitterzonal General de Agudos
(HIGA) de Mar del Plata s/Presentacion”), este stidgsen que un paciente, Angel
Fausto Parodi, que padecia una diabetes avanzadag§ rotundamente a ser sometido
a la amputacion de su miembro inferior izquierdage dos médicos consideraban
necesario para salvarle la vida, habiendo sido graedo dos meses antes a la
amputacion de su pierna derecha. Fue asi que dacthn del hospital en que se
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encontraba internado efectué una presentacioniidicel fallo dictado por el juez
Pedro F. Hooft convalidé el derecho del pacient@opmnerse a la amputacion
argumentando que debia respetarse la libertad rfelneo, como asi también su
intimidad y privacidad indicando que el “valor vidantra la voluntad del propio
paciente, no podia prevalecer frente al princggola dignidad del ser humano”. Su
fallo fue a favor del respeto de la voluntad dddigate, indicando ademas que debian
proveerse todas las medidas de “cuidados palidtalarismo.

En concreto la ley al reafirmar el derecho de detierminacion sobre el final de
la propia vida, constituye claramente un avanceonapte en materia de salud y es
considerado un aspecto positivo de la norma, yarefuerza un derecho que la misma

jurisprudencia venia reclamando.

Con esto también queda claro que se descartasibilpad del paternalismo
médico que rigié durante décadas, donde las deesisobre los procedimientos
terapéuticos eran tomadas solo por el equipo dadsan situacion de absoluta

asimetria.

Sin embargo, es importante aclarar, que surgamatgparadojas con respecto a
la autonomia de la voluntad, cuando la personaiesspacitada de brindar su propio
consentimiento, es decir cuando un paciente no estpleno uso de sus facultades

juridicas y/o mentales.

Estos casos particulares, contemplados por la ayod®penden de decisiones
objetivas tomadas por terceros, y no resulta utergi suficiente para resolver las
distintas situaciones vinculadas con el fin de ilaygenerando de esta manera una

suerte de tension entre ambos derechos.

La autonomia de la voluntad en el consentimierdo nepresentacion, sera
analizada con mayor profundidad en el préximo cépitpero cabe mencionar que
dentro de estos casos particulares de la normanppasimencionar dos situaciones:

1- Las personas que por algun motivo no puederesapisu voluntad (ej. una persona

en estado vegetativo).

2- Las personas que no pueden expresar su volpotath falta de discernimiento y

madurez (ej. este tipo estaria representado poremor de edad).
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2.2.2. Consentimiento informado:

La reforma agrega al art. 5 de la ley, los requssitiel consentimiento
informado, la obligacién del médico de informadetecho a la “muerte digna” y a los
cuidados paliativos. Implica la “obligacion” pamsImédicos de tener el consentimiento
informado del paciente (o0 de sus familiares), e di@ manifestacion de voluntad luego
de recibir la informacion precisa, clara y adecuadare su salud, el procedimiento
médico propuesto, lo beneficios y los riesgos, dassecuencias de no cumplir con
dicho procedimiento y el deber que tiene a rechazareptar el tratamiento.

La ley establece, que la decisién del paciente eub familiares debera estar
firmada por escrito, tanto si acepta o rechazaratarhiento para prolongar la vida y

que, ademas, el paciente podra revocar su decsatas veces considere necesario.

El inciso f) agregado al art. 7° de la ley, establque esa informacion debera
ser probada “por escrito en un acta, que deberfirseda por todos los intervinientes

en el acto®.

El art. 10 reformado por la ley, establece, que caso de rechazo de
tratamientos, el profesional debera “acatar taisitat’, asentarlo en la historia clinica y
adoptar “todas las formalidades que resulten pam@ddar fehacientemente tal
manifestacion de la voluntad, y que la misma fueptatla en conocimiento de los

riesgos previsibles que la decision implica”.

Si bien es importante aclarar que anterior aftarmea, dichos requisitos ya eran
obligatorios, con excepcién del inc. g) y h) deni@ma, resultando lo mas destacable en
este caso, la acreditacion fehaciente que obligardervencion del escribano o juez.

8 _Art. 7, inc. f) En el supuesto previsto enrgiso g) del articulo 5° debera dejarse constancia
de la informacion por escrito en un acta que deberéirmada por todos los intervinientes en el
acto.

-Art. 5, inc. g) El derecho que le asiste en casopddecer una enfermedad irreversible,
incurable, o cuando se encuentre en estado termimalya sufrido lesiones que lo coloquen en
igual situacién, en cuanto al rechazo de proceditoge quirdrgicos, de hidratacion,
alimentacion, de reanimacion artificial o al retile medidas de soporte vital, cuando sean
extraordinarios o desproporcionados en relacion lesn perspectivas de mejoria, o que
produzcan sufrimiento desmesurado, también delcHerale rechazar procedimientos de
hidratacion y alimentacion, cuando los mismos proda como unico efecto la prolongacion en
el tiempo de ese estadio terminal irreversiblecanable.
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Dentro de este punto también es necesario estgdi@érestablece la ley, con
respecto a la incapacidad o imposibilidad de brimli@onsentimiento informado, y en
este sentido la norma modifica el art. 6 (ley 28)52stableciendo que podra ser dado
por las personas mencionadas en la ley de trasplaié¢ Organos y materiales
anatomicos (ley 24.193), con los requisitos y ebarden de prelacion alli establecido.
Estos requisitos consisten en “dar testimoniosestibrvoluntad del difunto” y en caso
de contradiccion entre personas de igual preladgn entre dos hermanos), se
presumira la voluntad de donar. Esto lleva a pregoos, si es Io mismo legislar y
decidir sobre la disponibilidad de los 6rganos decadaver, que sobre la vida y la
muerte de quien aun se considera con vida y enaso ges legitimo la plena
disponibilidad de la vida ajena (representacionsymé), entendida esta como un
derecho personalisimo? Por la complejidad quenehtenplica, es tratado con mayor

profundidad en el capitulo 3 de este trabajo.

A modo de otorgar una conclusion parcial, considgre este punto genera una
cierta ambigledad en la norma sobre coémo califzdimposibilidad de brindar el
consentimiento informado”. Tampoco deja en clar@ quiterios rigen la toma de
decisiones de los familiares, en caso de enferm@sninales incapaces o

imposibilitados.
2.2.3. Directivas anticipadas (art. 11, ley 26.2%

La ley establece este derecho como un acto velanyade libre eleccion,
sosteniendo que las personas mayores de edadycioez mental), que prevean la
posibilidad de futuras incapacidades, pueden digianmentada su voluntad a través de
“directivas anticipadas” que deberan contar coapeobacion del médico a cargo. La
expresion de la voluntad debe realizarse por esarnite un escribano o en juzgado de
primera instancia con la presencia de dos testiydemas la norma otorga la facultad

al paciente, de poder revocar o modificar su d&tish cualquier momento.

Si bien la posibilidad de firmar directivas arpmias existe desde 2009 (Ley
26.529), la norma de “muerte digna” agrega al ait.de la misma ley, que la
declaracién debe formalizarse ante escribano mildicen un tribunal de primera

instancia frente a dos testigos.
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Considero a mi criterio, que conocer la voluntathciente en momentos que
implican tomar decisiones controvertidas y/o congulas sobre la vida de una persona,
sobre todo para los especialistas de la saluditgrestun punto de la ley sumamente
positivo, no obstante creo que la reforma pecaxdese de formalismo a la hora de

realizar la directiva, constituyéndose en un ohsdtéen el ejercicio del derecho.

Podria implementarse como opcion, que las mismastuciones médicas
ofrecieran el trdmite para facilitar este derechieyeste modo ofrecer mayor rapidez y
agilidad al mismo, tal como se viene llevando aocah el Cemic y en el hospital
ltaliand’, donde las directivas son realizadas en la misnséticion y luego se

incorporan a la historia clinica de cada paciente.

Cabe agregar ademas, que si bien los nifios ysadoles (entre 14 y 18 afos),
quedan excluidos por la ley, en cuanto a poderafirmirectivas anticipadas, es
importante aclarar que poseen sin embargo el der@der oidos, a tener una practica
activa, aunque no vinculante, donde expresen sanamiia progresiva en actos

autorreferenciales que privilegien sus derechasgpatisimos (art. 2 ley 26.742).

Entre algunos fallos que pueden considerarse eoegente importante en

materia de directivas anticipadas podemos mencionar

-Caso “G., C. L.” (G.C.L. c. Mediconex S.A. y otr@amara Nacional de Apelaciones
en lo Civil, sala I, 31/05/2007) donde la Camaraibiaal de Apelaciones en lo Civil,

sala I, dio lugar a un pedido de resarcimientodadito moral de la sefiora C.L.G., quien
habia dejado expresamente manifestado a travéa Histbria clinica su negativa a
recibir trasfusion sanguinea, basadas en su meliggdcual no fue respetada por los
especialistas de salud. El fallo determiné quelarago habia existido una violacion a
los términos de esa negativa del paciente, lo cetermind la existencia de un

cumplimiento contractual, y en consecuencia, lagablon de resarcir el dafio moral

sufrido por el pacient&

° - El Hospital desarroll6é un programa para fadildasus pacientes el dictado de las Directivas
Anticipadas, que puede realizarse en el momento @ada uno crea oportuno. Podra
conversarlo con su médico tratante y pedirle &f@reulario correspondiente.

19 _ E| Tribunal manifesté en oportunidad de dictafalo que “el respeto de la autonomia del
enfermo se ha ido convirtiendo en un principio oeate las relaciones médico-paciente y a
partir del conocido caso "Bahamondez" resueltommstra C.S.J.N. el 6 de abril de 1993, la
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- Caso “M"(M s/ Accion de Amparo, Juzgado en lomainal y Correccional de
Transicion n° 1 Mar del Plata, el 25 de Julio d®@3)0con intervencion del Juzgado en
lo Criminal y Correccional de Transicion N° 1 de kel Plata. La sefiora “M”, habia
expresado mediante instrumento publico frente aibes®w su voluntad de “no
someterse a ninguna practica que prolongue suend@rma artificial por medio de
procedimientos médicos invasivos y a permanendid.’padecer una enfermedad
degenerativa de sus neuronas motoras del sistemi@ste central, fue perdiendo su
capacidad de poder expresar su voluntad de masgoatanea, fue entonces cuando su
marido promovidé una accion de amparo para haceer Mal directiva anticipada,
claramente dejada por su esposa. En este sentidouglal establecié que “deberan ser
respetadas a futuro las directivas anticipadasio '@e autoproteccién” instrumentadas
mediante actuacion notarial, expresamente ratéisa través de diversas actuaciones
judiciales cumplidas en estos autos, y en cuan®rda M. manifiesta su oposicion a
intervenciones invasivas que impliquen "mediosfieidies a permanencia”, con
especial referencia a un respirador mecanico ataicidon y alimentacion por tubo, en el

contexto de la evolucion irreversible de la enfetateque padece”.

2.2.4. Cuidados paliativos:

La ley establece que “en todo los casos la nemativel rechazo de los
procedimientos extraordinarios no significara léetirupcion de aquellas medidas y
acciones para el adecuado control y alivio delimignto del paciente”, este es
justamente el significado de los “cuidados pal@iy estos tratamientos deben
proporcionar el mayor alivio posible al pacienteeéproceso considerado inevitable de
su muerte, tanto desde un aspecto fisico como ipsigie ser posible, sin proponer
acortar ni alargar la vida, solo controlando yialino el dolor, para proporcionar una

mejor calidad de vida, en el Gltimo momento de isnma.

jurisprudencia mayoritaria admite la objecion atiansfusion de sangre, presentada por
pacientes mayores de edad y capaces, fundada@resazligiosas o en la prerrogativa segun
la cual es posible disponer del propio cuerpo,aderbpia vida, y de cuanto le espropio, y esa
negativa anticipada resulta obligatoria para susilifes y médicos y merece respeto y
acatamiento (Reyes, 2011, pag. 11).
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La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos eessatuto, establece que "los
cuidados paliativos afirman la vida y consideramlzerte como un proceso natural: ni
la aceleran ni la retrasan. Se administran pardenanla mejor calidad de vida posible
hasta la muerte."(EAPC-Onlus, 2011).

Juan Carlos Bacha, profesor de psiquiatria deniadisidad Nacional de Cuyo,
expresd que “ante la presencia de pacientes teenigae sufren dolores intensos, es

una obligacion del profesional aliviarlos” (Mate@612).

Constituye este punto de la norma un aspecto semtanpositivo y necesario,
ya que impone un cierto tipo de respeto hacia elepte, tendiendo a asegurar en la
medida de lo posible, una vida digna hasta el dltinomento.

Considero importante agregar en cuanto a los doglpaliativos es que este
derecho ya reconocido legalmente, deberia estanggado de manera fehaciente en
todo el territorio argentino, ya que con seguridadodos los hospitales del pais pueden

ofrecer este tipo de cuidados.
En este sentido el propio Ministerio de Salud adimpe (INC, 2013):

“Tiene que ocuparse un equipo que esta formadgeraral, por medicos, enfermeros,
trabajadores sociales, psicélogos y terapistas amioipales. Hay equipos de distinta
naturaleza y de distintas aptitudes. Pero el edodsico esta formado por un médico y
un enfermero, y en este equipo basico el trabajmtesdisciplinario, es decir que el

meédico no solamente se va a ocupar de todos letaspfisicos del paciente, sino

también del impacto de estos problemas en él y éansilia”.
2.2.5 Exencion de responsabilidad:

La norma incorpora el art. 11 bis a la ley 26.p2®a establecer que ningun
profesional interviniente que haya obrado conformela ley estard sujeto a
responsabilidad civil, penal o administrativa dad& del cumplimiento de la misma.

Este punto resulta un tanto innecesario, ya qua sbrma esta determinando

licitas determinadas conductas o actos, esta deéecirsque no pueden ser penalizadas.
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De todas maneras cabe agregar, que no obstamigela disposicion, no se
modifico el art. 21 de la ley 26.529, lo cual pué@der algunos inconvenientes a la hora

de armonizar ambas disposiciones, generando uicd t#ifea interpretativa.

El art. 21° de la ley 26.529 reZsin perjuicio de la responsabilidad penal o
civil que pudiere corresponder, los incumplimientieslas obligaciones emergentes de
la presente ley por parte de los profesionales spoasables de los establecimientos
asistenciales constituiran falta grave, siendo pkes en la jurisdiccion nacional de las
sanciones previstas en el titulo VIl de la LeylB2.—Régimen Legal del Ejercicio de
la Medicina, Odontologia y Actividades Auxiliare® das mismas— y, en las
jurisdicciones locales, seran pasibles de las sames de similar tenor que se
correspondan con el régimen legal del ejercicidalenedicina que rija en cada una de
ellas”.

Maria Angélica Gelli (2012, pags. 4 a 5), mantfiegue “la armonizacion entre
ambas disposiciones sera ardua porque, ya seaalsp del acceso a la jurisdicciéon
consagrado en el art. £8de la Constitucién Nacional y en los dfts8 y 25 de la
Convencion Americana de Derechos Humanos, los ealmst afectados podran
reclamar por el “obrar en desacuerdo con las dispogs de la ley de la reforma de
Derechos del Paciente” o “por incumplir la ley d@eethos del paciente”.

11 - Art. 18. CN - Ningun habitante de la Nacion peisgr penado sin juicio previo fundado en
ley anterior al hecho del proceso, ni juzgado ponisiones especiales, o sacado de los jueces
designados por la ley antes del hecho de la cllazshe puede ser obligado a declarar contra si
mismo; ni arrestado sino en virtud de orden esdéautoridad competente. Es inviolable la
defensa en juicio de la persona y de los deredtadomicilio es inviolable, como también la
correspondencia epistolar y los papeles privadasiayley determinard en qué casos y con qué
justificativos podra procederse a su allanamiermvgypacion. Quedan abolidos para siempre la
pena de muerte por causas politicas, toda espediermiento y los azotes. Las cérceles de la
Nacién seran sanas y limpias, para seguridad yare gastigo de los reos detenidos en ellas, y
toda medida que a pretexto de precaucion condunsarticarlos mas alla de lo que aquélla
exija, hara responsable al juez que la autorice.

12 _ Arts. 8 y 25 CNDH. Establece las Garantias jatks y Protecciéon Judicial
(respectivamente).
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2.3. Antecedentes Legislativos, Doctrinarios Jurisprudenciales de la ley de

muerte digna:

Varios fueron los proyectos presentados en el f@sogde la Nacion, con la
iniciativa de que se permitiera un adecuado traataide las condiciones, los derechos
de los pacientes y los deberes de los profesioni@da salud, entre los mas notables
cabe destacar: el de los diputados Juan Carlos {&@p Cecilia Merchan (Libres del
Sur), Carlos Comi (CC), Oscar Olbrieu (FpV), Franoi Fortuna (Cérdoba Federal) y
Raul Barrandeguy (FpV). En este sentido es imptatagregar que la ley 26.742, surge
a partir de la propuesta presentada por los lelgists Miguel Bonasso (Dialogo por
Buenos aires), Juan Carlos Vega (Coalicion CiviGarardo Milman (Frente Amplio

Progresista) y Jorge Rivas (Nuevo Encuentro).

Otro antecedente fundamental lo constituyen do$aslerovincias argentinas
(Rio Negro y Neuquén) que ya legislaban con amiddd a la nueva ley, sobre el
derecho a cada persona a decidir bajo qué condigguir vivas:

« Rio Negro (2007), ley B N° 4262

El fin de la norma es proteger “el derecho a lalad de vida y a la dignidad de

los enfermos terminales”.

La ley fue presentada con tres anexos, en los dpfsme los términos
concernientes a enfermedades terminales, los proesdos meédicos para soporte
vital, reanimacion artificial, sufrimiento ineviti@) acciones para controlar sintomas del
paciente y un formulario con informacion médicoalepara que el interesado pueda

expresar su voluntad.

Esta ley cuya autora de la iniciativa fue la Liglera Marta Milesi, tampoco

autorizo las practicas eutanasicas.

Ignacio Maglio (abogado y experto en bioética)in6pen su oportunidad lo
siguientes sobre la ley (Ortiz, 2008):

“Se trata de una ley confusa, que no garantizierdcho a la muerte digna con

libertad para los pacientes. Esta limitada sélazames médicas. No tiene en cuenta las

13_ Al final de este trabajo se adjunta en el anp#g, 58, el texto completo de la ley N° 4264,
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situaciones en que los pacientes quedan en estggtativo sin esperanzas de vida. No

aclara si los familiares pueden decidir el retiebsbporte vital en esos casos”.

« Neuguén (2008), ley N° 2611

En el Afo 2008 la legislatura de Neuquén aprobid yg@nimidad la norma

conocida con el nombre de la “Ley de Derechos ligationes de los Pacientes”,

convirtiéndose asi en la segunda provincia quditdpa la ley de muerte digna.

La ley contiene alrededor de 17 principios basigdsabilita a los enfermos

terminales que tengan plena conciencia de sus adesidir su propia muerte.

El inciso 0) del articulo 4 de la ley establecesiguiente con respecto a los

derechos y obligaciones para los pacientes delhséstle salud:

“Considerando que al respeto por la vida correspagidrespeto por la muerte, los
pacientes tienen derecho a decidir en forma prébi®, y fehaciente, la voluntad de no
prolongar artificialmente su vida a través de medi@xtraordinarios o

desproporcionados y a que se reduzcan progresinany®o irremediablemente su

nivel de conciencia”.

La norma, tiene como antecedente principal, ulo f@nsiderado inédito, con
fecha 20 de mayo del 2006, donde la jueza IsabkbKdtitular del Juzgado de familia
nifiez y adolescencia N° 2), acepto, haciendo lagaedido de los padres, la “muerte
digna” de un nifio de 11 afios que padecia una eeflzindegenerativa y terminal y
exigio ademas “hacer saber a los médicos tratamties deberd realizar todas las
practicas meédicas necesarias consideradas comadogicpaliativos, disponiendo las
medidas necesarias a fin de que el paciente nprsea@o de confort fisico y espiritual,
aliviando su sufrimiento y mejorando la calidadvidga remanente, y evitando que el
nifio ingrese a terapia intensiva infantil a loscede de recibir tratamiento invasivos”
constituyéndose de esta manera en el primer fall pais que avalo la “muerte digna”

de un menor (Judicial, 2013).

Y _ Al final de este trabajo se adjunta en el anexg, p3, el texto completo de la ley N°2611
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En nuestro pais podemos considerar que dos fuesonasos que gracias al
notable grado de publicidad que alcanzaron y fundad la lucha de sus familiares,
pueden hoy considerarse los impulsores de la ley:

-El caso de “Camila Sanchez”, esta es la histeiaina nena que permanecio
desde su nacimiento hasta un poco mas de losfitess an un estado de vegetativo
permanente, por el resultado de una mala praxigcanéd el momento del parto. Frente
a esta situacion los padres de Camila hicieroniguitdl caso e iniciaron una lucha
constante con el fin de que se permitiera descanegdt respirador artificial que

mantenia con vida a su pequefa hija (Pérez, 2012).

Luego de una larga lucha lograron que los legskslatendieran su reclamo y
el congreso aprobd la ley de muerte digna, la tglermiti6 a los pocos dias ser
aplicada en Camila, convirtiéendose en el caso mpeliso y estrend la ley.

-Otro caso importante para la sancion de ley dertauligna, fue el de “Melina
Gonzalez” que luché hasta sus ultimos dias porezprisuna muerte digna. Esta joven
fallecio en el afio 2011, con 19 afios de edad yvespostrada, con su cuerpo
totalmente paralizado durante algunos afios a cdasana enfermedad incurable,
degenerativa del sistema nervioso llamada “neuafilatosis”. Luego de su muerte, su
madre, Susana Bustamante, siguié apoyando la hasta que se sancioné la ley de
muerte digna, dia en que recordd las palabras deijsu“ella me dijo que durar
conectada a un respirador artificial no es volukadios sino el capricho del hombre”
y que “cuando una persona llega a un estado telrmin@versible se debe permitir que
acontezca el hecho natural” (Telam, 2012).
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CAPITULO 3:

El consentimiento por representacion en la ley de merte digna

No creo que lo importante sea si una sociedad pb@wt®onar sin culpabilidad sino,
mas bien, si una sociedad puede hacer funcionauliabilidad como principio

organizador y fundador de derecho.

Michel Foucault (2002)

La ley 26.742 vigente en nuestro pais estableaaianto a la “autonomia de la
voluntad, que el paciente tiene derecho a “aceptachazar’” determinadas terapias o
procedimientos médicos o biolégicos, con o sin €PN de causas, como asi también
a revocar posteriormente su manifestacion de lantatl”, es decir que el paciente es
soberano de poder decidir estas cuestiones endmelacsu persona, para lo cual tiene

derecho a que se le brinde la informacion neaeyasuficiente para tomar su decision.

En este sentido el art. 3 de la ley 26X74@nodificando el art. 6 de la ley
26.529), impone “obligatoriedad” al previo conseméinto informado del paciente,
entendido éste como el proceso cuya materializaoidisiste en la declaracion de la
voluntad a la que refiere el art. 5° (ley 26.74%ra aceptar o no, la ejecucién de un

determinado procedimiento meédico.

El inconveniente surge ahora, cuando nos pregugamé pasa cuando un
paciente se encuentra en estado o situacion quegarana ausencia de la autonomia
de la voluntad, es decir cuando la persona pisudelena capacidad de decidir sobre

“aceptar o rechazar” determinados tratamientos giomismo. Esta problematica

15 Articulo 6° — Obligatoriedad. Toda actuacion pgbnal en el ambito médico-sanitario, sea
publico o privado, requiere, con caracter generdegtro de los limites que se fijen por via
reglamentaria, el previo consentimiento informadbpéciente.
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traspasa el fuero intimo de cada persona, creaielmas a nivel social y cultural,
afectando de esta manera, la justicia, la religidrasta la institucion de la familia, es
por ello que consideré importante dedicar esteulagdara un desarrollo mas profundo

de este cuestionado punto de la norma.

La ley de Muerte Digna incorpora herramientags ppoder resolver estos casos
y tomar decisiones cuando el paciente pierde laacdad de decidir, estableciendo que
en cualquier caso que el mismo se viera impedidprdstar su consentimiento, seran
las personas enumeradas en el art. 21 de la |@@24de Trasplante de Organos y
Materiales Anatdbmicos quienes deberan hacer coraceecision de no prolongar la

agonia artificialmente.

Ley 24.193, art. 21° establece que: “en caso dertewnatural, y no existiendo
manifestacion expresa del difunto, debera requedss las siguientes personas, en el
orden en que se las enumera siempre que estuweesplfeno uso de sus facultades
mentales, testimonio sobre la dltima voluntad arlsante, respecto a la ablacion de

sus Organos y/o a la finalidad de la misma.

a) El conyuge no divorciado que convivia con detatlo, o la persona que sin ser su
conyuge convivia con el fallecido en relacion gm tconyugal no menos antigua de

TRES (3) afios, en forma continua e ininterrumpida.

b) Cualquiera de los hijos mayores de DIECIOCHQ €f®s.

c) Cualquiera de los padres.

d) Cualquiera de los hermanos mayores de DIECIOCHBpafios.
e) Cualquiera de los nietos mayores de DIECIOCHR) &fios.

f) Cualquiera de los abuelos.

g) Cualquier pariente consanguineo hasta el cgaatio inclusive.
h) Cualquier pariente por afinidad hasta el segwrddo inclusive.

i) El representante legal, tutor o curador.”

Podemos considerar que la remision a esta leyto@emas de rechazo, ya que

no es lo mismo legislar y decidir sobre la dispdicidd de los 6rganos de un cadaver,
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que sobre la vida y muerte de quien esta vivo, im@®rtante aun, cuando esa vida

pueda continuar indefinidamente.

El hecho de legislar sobre cadaveres permitelaylapresumir la voluntad de
donacién en caso de diferencia entre personasudé ggado de prelacion (art.21), por
ello plantea dichas dudas (Lopez Delgado, 2012).

Luego el art. 21 continua expresando que “en dasesultar contradicciones de
los testimonios de las personas que se encuentrexh mismo orden, se estara a lo
establecido en el art. 19 bis.”

Ley 24.193, art. 19° bis establece ¢fUea ablacién podréa efectuarse respecto de
toda persona capaz mayor de Dieciocho (18) aflosnqubaya dejado constancia
expresa de su oposicion a que despuées de su nagergalice la extraccion de sus
organos o tejidos, la que sera respetada cualgséda forma en la que se hubiere

manifestado”.

Se entiende en este sentido que la ley 26.742 inraeemision completa a la
ley 24.193, en cuanto se refiere al orden de pdrlade los familiares y la forma de
resolver cuando existen conflictos para decidireeriamiliares de igual rango de

prelacion.

Entonces, resumiendo podemos decir que la ley @ripague se denomina
“consentimiento por representacion”, en casos dum@aente no sea capaz de tomar
decisiones, lo que queda a criterio del médicorgocao cuando su estado fisico o
psiquico no se lo permitan y no haya persona algi@ssggnada para hacerlo, en tal
supuesto, se estara al orden de prelacién estblpor la ley de Trasplante de Organos

y Materiales Anatémicos.

No quedan excluidos del consentimiento por reptesen, ni los pacientes
incapacitados legalmente, ni los menores de eda@ste Ultimo caso, la ley 26.061,
establece que los nifios, nifias y adolescentes (esele 18 afios) tienen derecho a
intervenir en los términos de la misma ley, a logd de la toma de decisiones sobre

terapias o procedimientos médicos o biolégicosiquaucren su vida o salud.
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En caso que la decision del representante legah ftontraria a los intereses del
menor o incapacitado, deberan ponerse los hechaomocimiento de la autoridad
competente, en virtud de lo dispuesto en la legjitecivil (Farias, 2007).

Cabe aclarar que solo existird un consentimieatagpresentacion en los casos
gue no se hayan asentado “directivas o instrucsianécipadas”, segun lo establecido
por el art. 11 de la ley 26.742.

Jacobo Dopico Gémez-Aller, en su trabajo sobrelff@mas del consentimiento
informado por representacidfi”expresa que “La doctrina moderna ha visto en la
exigencia de consentimiento informadopara la imecion médica la garantia de la
autonomia y la dignidad dela persona. El respésoaaitonomiade la persona, a todo lo
gue implica latitularidad de sus derechos, exige spa ella quien defina sus intereses
ydecida quién va a intervenir sobre su cuerpo guEmodo”, en el mismo trabajo el
doctor Jacobo, ilustra el tema a través de un d@guye considero importante traer a

colacion:

Imaginen por un momento que se encuentran useedesa cama de Urgencias,
en una situacion de grave peligro para su salud,geecen de cualquier posibilidad de
comunicarse, de expresar su voluntad o sus opmid@e situacién es critica y deben
adoptarse importantes decisiones médicas. Ustedemie como el médico expone su
situacion a sus primos —que tienen ideas opuestas auyas sobre las decisiones
médicas al final de la vida y son, ademas, sus pn@simos herederos— para que
decidan cudl de las opciones terapéuticas debdaadepUsted no esta de acuerdo, pero

nadie le va a prestar atencién a su opinion.

Magnante, Dinali2011)sostiene que “quien se encuentra en éste estadoses
humano, una persona con toda su dignidad y corcligseyue, en principio, parecieran
colisionar el derecho a la vida, por un lado, yhezar ciertos tratamientos que solo

prolongarian indtilmente la existencia, por el btro

El Doctor Floreal Lopez Delgado (2012) haciend@mericia al conocido caso

Bahamondez, reconoce que “esta inteligencia esta cemtradiccion con la

1 Este trabajo se inscribe en el Programa Interusitaeio de 1+D «Cultura de la Legalidad»
(TRUST-CM) S2007/HUM-0461, de la Consejeria de EBdign de la Comunidad de Madrid.
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jurisprudencia sobre rechazo de tratamientos, gueoacesiva cuanto la resuelve el
paciente adulto y lucido respecto de si mismo peedmente restrictiva cuando lo hace
un representante, asi sea el padre. Lo mismoséliési que aceptaron la decision de un
testigo de Jehova de no recibir transfusionesapiv al padre de la “patria potestad”

cuando se opuso a la transfusion para su hijo”.

En consecuencia podemos ver el grado de impoatan®@ el tema en cuestion
amerita, no es algo simple que un tercero tomedaa#sion sobre nada mas y nada
menos que el cuerpo de otra persona, sumado a ltplrolad de situaciones que
puedan presentarse, incluyendo los conflictos dogrenismos familiares y los factores

gue condicionan a los mismos a la hora de tomasidees.

Estas son algunas de las situaciones que a pesaistir la ley sobre muerte
digna, provocan conflictos que necesariamente dedremnar en manos de la justicia
para ser resueltos. En este aspecto es importaotedar que con la sancién de la
norma 26.742, justamente se pretende que estddigasos puedan ser resueltos en un
fuero mas intimo, en donde los familiares puedamatodecisiones sin verse expuestos
a una transcendencia publica que puedan modifigaillor al momento de tomar una
decision de estas caracteristicas, evitando de rmstaera, que los casos sigan

judicializandose o al menos sean estos en su rainori

Existen numerosos antecedentes de casos donda sgdsentado divergencias
entre los mismos familiares, o de éstos con lospequde salud, hasta dentro de un
mismo grupo de trabajo médico para decidir sobsalad y vida de una persona y ha
sido la justicia la que termina tomando tal decisi@hora, luego de la sancion, la ley
presenta una novedosa problematica, la cual consglee no esta contemplada por la

norma de manera clara, generando algunos interiegyan

A continuacién se describe un caso hipotéticoddose presenta un conflicto
entre familiares de un mismo grado de prelaciom pamar decisiones con respecto a
un paciente. Luego de comparar con alguna jurigdicg siguiendo los lineamientos

establecido por la normativa vigente, sera resuelto

¢ Caso Hipotesis:

Supongamos que se presenta un caso donde un tpat¥€nluego de un

accidente de transito queda en un estado consagrad un grupo médico como
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“vegetativo persistente”, sin posibilidad algunardanifestar su voluntad y sin haber
dejado ningun tipo de directiva anticipada al regpe“X”, luego de permanecer
durante varios afios conectado a un sistema detdgdna y alimentacion artificial, en
un prondstico donde no hay mejoria alguna, es gueesenta uno de sus dos hijos, y
no existe otro familiar con mayor prelacion queséstgun lo establecido por la Ley
24.193 en su art. 21°, manifiesta expresamenteppiende una muerte digna para su
padre argumentando que éste es victima de un ‘femaariento terapéutico” que solo
le provoca mayor sufrimiento y afecta su dignidadpdrsona. Por el contrario el otro
hijo, se niega rotundamente a este pedido, argameéotque mientras exista una
minima posibilidad de vida sobre su padre, él nth efe acuerdo en que el
procedimiento de muerte digna se aplique, sostdaiedemas que el Unico problema
que le preocupa es su mala situacion economicapoaler mantener todo este soporte

de método artificial que mantiene con vida a sugad

Como puede observarse en el caso planteado, lasidedegislativa que se
pueda llegar a tomar, plantea en primera medidadiddemas médicos de implicancia
ética a resolver, primero determinar el estado iteinirreversible e incurable del
paciente y luego establecer si la hidratacion glilmentacion como medio artificial de

vida en este caso, constituyen un método extraanidin

3.1. Estado terminal, irreversible e incurable d un paciente en estado Vegetativo

Persistente

En el primer punto y siguiendo los lineamienteslal ley cabe preguntarnos si
el estado vegetativo persistente, es considerad@stedo terminal, irreversible o

incurable de un paciente.

El estado vegetativo persistente es definido pau&eciana, Jm (2004), como
“un diagnéstico clinico que se debe diferenciaroti@s alteraciones del nivel de
conciencia (coma, muerte encefalica, enclaustramiemutismo acinético, fases
terminales de demencia). Estos pacientes mantiesgontaneamente las constantes y
funciones vitales, el ritmo suefo-vigilia y careadm actividad voluntaria”. (...) “El
estado vegetativo se define como persistente cusadoantiene durante un periodo

superior a un mes”.
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El departamento de humanidades de biomédica (@90¥)a que “el cuerpo
ciclicamente se despierta y se duerme, pero n@sxmvidencia metabdlica cerebral o
de comportamiento que indique una funcién cognitivgue es capaz de responder de
una manera aprendida a eventos o estimulos extdrnpesta pérdida cognitiva dura
mas de unas pocas semanas, la condicion se |ldath eggetativo persistente, porque
el cuerpo mantiene las funciones necesarias patauar la supervivencia vegetativa,
pero la tragedia es que muchas personas en EVR poremuchos meses o afios, si se

les proporciona alimentacion y otros medios aréfes.

Existen algunos autores como Diego Gracia (19¥8)sp341 a 342) que
consideran a una persona que esta en estado weggtatsistente como: “cronicos”,
los categoriza de esta manera, porque a pesatateva®s presentan una pérdida de
conciencia irreversible y no son terminales, porguecondicién estable les permite

perdurar de esa manera durante periodos de tiemppkargos.

Debe precisarse que en la inmensa mayoria deagms cla recuperacion que se
obtiene es muy limitada, con grandes secuelasuasisl y una calidad de vida infima.
Se ha visto que la causa del estado vegetativesfasrte, su duracion y la edad, son los

factores mas importantes de cara al pronostico.

No obstante es importante resaltar que la PoatifAcademia por la Vida y la
Federaciéon Mundial de Asociaciones Médicas Cat®liestablece derechos a los

pacientes en estado vegetativo persistente, @stigue mencionan (Catdlicos, 2004.):

* Una valoracion correcta y profunda de diagnostiom, el fin de evitar posibles
errores y orientar del mejor modo posible las irgaciones de rehabilitacion.

* Una asistencia fundamental, que abarque hidrataaldmentacién, calefaccion
e higiene.

» La prevencion de las posibles complicaciones yortrol de cualquier signo de
recuperacion.

* Un adecuado proceso de rehabilitacién, prolongadel iempo, que favorezca
la recuperacion y el mantenimiento de los objetaloanzados.

e Ser tratado como cualquier otro paciente, con lailidad, con la debida

asistencia y afecto.
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Existen numerosos casos de personas que han tdespkrego de permanecer
durante varios afios en EVP, entre algunos antem=ddocumentados y registrados
podemos mencionar (TURCHI, 2010):

-Patricia White Bul] una india siux del suroeste de Estados Unidopedis de un
“estado vegetativo” supuestamente irreversibleaenavidad de 1999, después de 16

anos.

-Zack Dunlapun joven de 21 afos fue el protagonista de unaesadente historia en
Estados Unidos; tras sufrir un grave accidente §08onde las pruebas iniciales
mostraban que no habia flujo de sangre en el aeréts médicos diagnosticaron
muerte cerebral; y sorprendié al despertar seguattss de que le extirparan los
organos vitales que serian donados a otros pasiebhtss médicos no encuentran

explicacion de su respiracion.

-Terrry Wallisun estadounidense de 42 afos, recuperé alguneisries motoras y del

habla tras vivir 19 afios en estado de concienamnmai

-Haeold Cybulsiun anciano de 79 afios en Ontario Canada, “Mwentebralmente y
comatoso”; a quien iban a practicarle la Eutanasliaspert6 al oir la voz de su nieto, y

que los médicos no pueden explicar su instanté@ugeracion.

-Devon Rivers de Greshame 11 afios de edad, permanecié en un permarstatoe
vegetativo por 22 meses, luego de sufrir un desnmaigmtras practicaba educacion
fisica. Su madre, Carla Rivers manifestd, luegswénsistente lucha de recuperacion
para su hijo, que “Durante dos afios los médicasatijque no habia esperanza. Todo
lo que sucede en la vida de Devon es una gananciaay pérdida”, los médicos aun

no pueden explicar este despertar repentino ré@iperacion” (Aciprensa, 2006).

-Sharon Ariel ex primer ministro israeli, luego de permanecgetesaiios en estado
vegetativo, tras sufrir una hemorragia cerebralakrafio 2006, ha dado muestras
“significativas” de actividad cerebral, tras verdgenes de su familia y oir la voz de su
hijo, logrando de este modo segun los expertoseatado de “minima conciencia”
(ForumLibertas.com, 2013).

- Donald Herbert permaneci6 10 afios en estado vegetativo, luegsufle un

accidente que sufrio a causa de estar realizandaorafasion de bombero en 1995.
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Repentinamente, de manera inexplicable para loscogce inesperada, un dia recupero

la capacidad para comunicarse (Ruiz, 2005).

Podemos considerar entonces, que este tipo denpesi presenta un caso
particular dentro de la ley de muerte digna, porgluger considerado como enfermos
cronicos, no estarian contemplados dentro de lmaopero esto se contrapone hasta
qué limites se debe mantener a una persona entadoede estas caracteristicas, sin

llegar a producir un encarnizamiento terapéutico.

Un dato no menos importante es el publicado emelasta SCIENCE vy
PHYSORG en el afio 2010, donde un grupo de investiges de la Universidad de
Cambridge, en el Reino Unido, dirigidos por el Nmigntifico ADRIAN OWEN
desarrollaron un sistema que permite la comunicaa@én pacientes en estado
Vegetativo persistente. Un dispositivo con mongode electroencefalografia que,
conectados a electrodos colocados sobre la cabezksdpacientes, registran la
actividad cerebral de estos, decodificandola. Halstaia, los cientificos han conseguido

m

que los pacientes les digan “si” 0 “no” a preguméadizadas, solo con la modulacion de

sus pensamientos (TURCHI, 2010) .

Sin ir mas lejos, el neurdlogo Niels Birbaumersfaiaco), demostré que un
paciente que estaba en estado “vegetativo” destia B3 afos, tenia actividad cerebral.
Este fue el caso Rom Houben, quien luego de suifraccidente automovilistico, quedo
en ese estado, hasta que gracias a una innovastrigat aplicada por Birbaumer,
pudiera lograr que se comunicara con el exterier,trata del “neurofeedback
electroencefalogréafico”. Este sistema consisteeen $efiales del cerebro y asegura el
mismo Birbaumer que “el 20 % de las personas eadestegetal en realidad estan
conscientes” (PALMA, 2010).

Estas técnicas no se aplican, debido a que requirucha tecnologia, vy el
sistema complejo, requiere ademas psicologia, spleetipo de actividad cerebral es
normal y cuales no, conocer la biografia del pdeielo que como sistema de técnica

resulta demasiado compleja y los seguros no lcecubr
El mismo Birbaumer asegura que (PALMA, 2010):

“Lo hacemos en investigacion, pero espero que gularo largo podamos hacerlo con

todos los pacientes en coma, con un buen diagngstiecho tiempo... La otra razén es
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que los médicos normalmente no tienen mucho inemésste tipo de pacientes. Para
ellos es mas facil si estan tranquilos y no se cocam, porque no pueden ayudarles, no
pueden curarles. Muchos médicos y muchas famitieencque es mejor para ellos que

se mueran”.

Entonces el avance de la ciencia, muestra nuesrapgxtivas a la problematica
del estado vegetativo persistente, y de esta maaglia puede con certeza asegurar que
una persona no va a recuperarse de un estadoaasmuchos casos, no resultaria ético
gue un familiar tome una decisién por un enferme sjwbien, no puede manifestar sus
deseos al mundo exterior, muchas veces se encu@néso de Sus propios
pensamientos, asi lo manifestdé el mismo Rom HoyB&iMA, 2010), cuando pudo

comunicarse “he gritado, pero no me podian oir”.

3.2. La hidratacion y la alimentacion como mad artificial de vida

En el segundo punto, es preciso identificar sielauncia a la alimentacion e
hidratacion, constituyen dentro de la ley de mueligna, un medio ordinario y

proporcionado para la conservacion de la vida cepoontrario un simple acto médico.

Recordemos que la modificacion al art. 2 de la(88/529) incluye la siguiente
frase: “también podran rechazar procedimientosideatacién o alimentacion cuando
los mismos produzcan como unico efecto, la proloidgaen el tiempo de ese estadio

terminal irreversible o incurable”.

Surge en este punto un dilema ético, entre etdimmpuesto a la autonomia de
la voluntad, el cual se encuentra en el respet@lpderecho a la vida y en los cuidados
ordinarios que se deben a todo ser humano, enaposicion al texto de la ley que
permite rechazar la alimentacion y la hidratacr@paniendo un limite en determinados

casos al esfuerzo terapéutico.

En este sentido comparto la opinion de Zambri21R) cuando expresa:
“disentimos con esa posibilidad que se le otorgaaalente, dado que la alimentancion
y la hidratacibn no constituyen un acto meédico, nsi un medio ordinario y
proporcionado para la conservacion de la vida, tpugsie se trata de conductas

normales y necesarias que practican todas las nas@stén o no enfermas o se
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encuentren 0 no en estado vegetativo, habiendolaglonismas consideradas como
necesidades basicas del paciente”. Por su parte) santido similar, Magnante, Dinah
(2011, pag. 338), sostiene respecto a la alimantazihidratacion artificiales en el tipo
de pacientes que venimos desarrollando que: “ewmedio terapéutico proporcionado

mientras que no haya razones legitimas que juséficsu interrupcion, (...)".

Siguiendo los lineamientos de la religion, el nesduan Pablo Il (Sullivan,
2004) claramente establecid que “es un acto de asidwp cristiana el dar de comer y
beber a los enfermos y que no es moralmente cordsgarlos morir de hambre o de

sed”.

Teniendo en cuenta estas posturas, es de comsideta alimentacion e
hidratacion de los pacientes terminales, como nseatidinarios de vida para el hombre,
el cual no debe ser suprimido, basando este actmmesigno de amor, compasion y
misericordia y de respeto por la vida, sostenieqa® no es ético desde éste punto de
vista negar a una persona enferma estos mediepeardiables para el ser humano.

En consecuencia, considero que la suspensiérgdalyael alimento constituyen
un deber moral y en cualquier circunstancia quswggiman constituyen una forma
cruel de morir, resultando un acto moralmente tdjciel cual ademas deja una
interpretacion abierta para considerar este agtmama eutanasia por omistanlejos
de constituir un proceso desproporcionado, que gukedivar en un encarnizamiento

terapéutico, en esta situacion debe priorizargerelcho por la vida.

Sin embargo, es evidente que este dilema constitag dificil solucion en la
practica meédica, ya que tratar de armonizar ebtdgtla ley con los dilemas éticos que
generan el permitir el rechazo de la hidratacidmliynentacion, sobre todo si lo
enfocamos desde los pacientes en estado vegefaivoanente, que constituye la

problematica que venimos desarrollando.

Una posible solucién a los dilemas éticos en kctora médica, seria poder

determinar con certeza, si la interrupcion del sistrio de agua y alimentos en el caso

7 . Recordemos la definicion establecida por La Rzddemia Espafiola que define a la
eutanasia como “accién u omision que, para evitkainsientos a los pacientes desahuciados,
acelera su muerte con su consentimiento o sireétéfna fue desarrollado con mayor extension
en el capitulo I).
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particular de este tipo de paciente, otorga almoisina mayor precariedad en su
proceso de muerte, produciéndole los efectos msemes o0 sufrimientos asociados a
la deshidrataciéon y el hambre. En este sentido da@taldress (Cuitifio, 1999),
considera que la suspension de comida y agua paplicarse cuando los beneficios de
recibirlas no superen los problemas de proveeH#ls. en virtud del Principio de
“Beneficencia” que lleva a procurar en toda practieddica, el mayor bien posible para

el pacient&.

Dentro de la jurisprudencia Argentina considergesario resaltar un caso en
particular, que ha tomado una trascendencia imperizon respecto a la ley de muerte

digna.

Marcelo Diez de la provincia de Neuquén, permanecié 18 afiogneastado
vegetativo persistente, conectado a sondas quelineersaban y lo hidrataban,

provocado por un accidente vial cuando tenia 38 d&edad.

Marcelo, mientras sus padres estuvieron vivos, duidado y asistido en su
propia casa, luego que éstos fallecieron (su meadrel afio 2003, su padre en el afio
2008), fue trasladado a una clinica y las hermdpa3iez decidieron luego de 14 afios
terminar con la espera. Fue asi que inicio unaaléugha legal, luego de que en la
institucion en la que se encontraba Marcelo seraejgte el pedido de las hermanas del

paciente a retirar el soporte vital.

Fue entonces que Adriana y Andrea Diez judiciabizael caso (“D.M.A
S/DECLARACION DE INCAPACIDAD” (Expte. N° 178-2011pero en esta instancia

la jueza Beatriz Giménez también denego el pediishalamentando que:

La alimentacién y la hidratacidon no son tratamisnmeedicos o medicamentos, y el
suministro de antibidticos u otros medicamentos: dnordar infecciones recurrentes o
convulsiones, constituyen una asistencia basictodie ser humano y ello no queda
incluido en métodos extraordinarios para prolongza vida, para impedir su muerte
natural o, en ensafiamiento terapéutico. Simplemesagtienen esa vida tal como esta.

Insistié: aun cuando el estado vegetativo de Marcgta considerado por los

8_En el anexo de este trabajo, pag. 78 se adjahgamos antecedentes importantes dentro de
la Jurisprudencia extranjera donde se permitiGareta alimentacién y nutricion a enfermos
terminales donde el fundamento ético expuestodlsdstenimiento artificial de la vida”.
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profesionales meédicos permanente e irreversible, seoconcluye que sea una
enfermedad que conduce a la muerte en forma préaimminente. De hecho, y como

se dijo, Marcelo, sostiene su vida por mas de b8.af

Finalmente la sala Civil del Tribunal Superiordiesticia de Neuquén fall6 el 22
de abril del corriente afio (2013), a favor al pedie las hermanas de Marcelo Diez, al
considerar que una muerte digna “debe resolversel eambito intrafamiliar, no
requiriendo autorizacion judicial”, considerand@aun el marco de la ley 26.742, de los
Derecho del Paciente, es valido el pedido de saticile retiro, cese y abstencion de
todas la medidas de sostén vital respecto de umiteoen estado vegetativo persistente

irreversible.

En contradiccion al reciente fallo el equipo detBeal Social del Obispado de

Neuquén manifesto (diarioAndino, 2013):

“Respetamos el dolor de la familia de Marcelo Demque no compartimos su

pedido legal y su decision ultima.

Entendemos con dolor que la Justicia limita uneisiten al ambito privado,
cuando es su responsabilidad cuidar la vida digneodas las personas, especialmente

la de los mas vulnerables.

Acompafiamos la decision de LUNCEC, institucion ttabaja por la vida y no
acepta ser instrumento de muerte, reconociendmelggrvicio y esfuerzo que hacen a

todos los enfermos que atienden.

Marcelo Diez no esta conectado a ningun soportecesgpjue lo mantiene vivo:
simplemente se lo alimenta y se lo cuida —como s®tchumano tiene derecho- para
gue no adquiera alguna infeccién que agrave sacsita actual.

Entonces, no es desconectarlo de nada, estadteaisplica dejarlo morir de
hambre y de sed.

Por ultimo, podra ser legal esta decisidén, peralt@slegitima porque por
encima de cualquier idea religiosa, cientifica dtucal, nunca el dejar morir a una

persona de hambre y sed sera un derecho de nadie”.
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Concluyendo con este capitulo, a modo de resobgedilemas éticos planteados
en el caso hipotético (pagina n° 37) y teniendoceenta lo expuesto deberiamos
considerar, que cuando se presenta un caso cocterégsticas particulares, en el cual
pueden observarse varias contradicciones, sobre ébdo, como seria en este caso
puntual, determinar si es ético realmente que ensopa determine sobre el final de la
vida de otra persona, cuando no haya dejado éstpma directiva anticipada, aun
siendo un familiar directo, en un caso donde laa#&émisma no puede asegurar con
certeza, que una persona tiene un estado ciengao érreversible, como es el de los
paciente en estado vegetativo persistente, ya gistere evidencias registradas y
documentadas, de pacientes que pudieron revetdr ®8iaciones, sumado a los
resultados de avances cientificos, como es elaajaipor Birbaumer en el caso Houben
mencionado con anterioridad, en el cual el mismodiego asegura que el 20 % de las

personas en estado vegetal en realidad estan eptesci

Otro tema de suma implicancia ética contradict@sael restringir a un paciente
la alimentacion e hidratacion, considerando que eshstituye un deber moral y un
derecho de las personas. A mi entender por todxpoiesto, deberia considerarse un
medio proporcionado dentro de los pacientes endesteegetativo, pero que se
contraponen a limites impuestos por la ciencia,auesus excesos también llegan a un
extremo como es el encarnizamiento terapéuticocpa@l debe evitarse. De este modo
cada caso debe ser evaluado exhaustivamente, gi@ranthar si resulta legitimo o no
retirar estos soportes artificiales de vida.

Dentro del caso “X”, manifesté también otro dileswial que considero la ley
no contempla claramente, el de las posibles cantiades entre familiares de un
mismo grado de prelacion, segun lo estableciddgpaprma, para tomar decisiones al
respecto. La solucién brindada rapidamente pogyario encuentra en mi opinion, un
fundamento ético adecuado, no considero que dalodveese estos casos teniendo en
cuenta, entre otros factores, si el paciente ctéi@as@m donar sus Organos o no, al

parecer se equiparan dos situaciones que no sequasi en un mismo grado ético.

Cabe traer a colacion, como antecedente un fatkadlh por la Corte Suprema
de Justicia Bonaerense, en la causa Ac. 85.627V:3l. C. Insania” (rta. El 9/2/05), en

el que se rechaz6 un pedido de autorizacion deldourpara interrumpir la asistencia
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artificial que sostenia con vida a su conyuge, €ade vegetativo, por existir una

contraposicion de intereses entre el conyuge pdoses de la paciente.

Otro inconveniente de trasfondo en estos casda, g&iacion economica de los
familiares, que son los encargados de solventasttm$ gastos de los tratamientos que
este tipo de situaciones requiere, ya que las do@ales no cubren por lo general este
tipo de pacientes. Entonces debemos preguntarnos,familiar que tiene la potestad
segun la ley de decidir cuestiones con respectovada de otra persona, no constituye
éste un motivo real que empuja a tomar una detegidin, mas alla que en el fuero
intimo de cada persona se contraponga a Sus @egerya sean estas culturales o

religiosas.
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CONCLUSION

Por todo lo expuesto en este trabajo podemos docie:

-La Ley Nacional 26.742 de “Muerte Digna”, lleganaestro pais tras un largo debate
social e ideoldgico, que en principio tuvo su ingouken el reclamo social de casos
concretos que lograron alcanzar un alto grado deriedad publica en funcién de
buscar soluciones al proceso de la muerte. Entee den los mas importantes y

considerado el impulsor de la ley, cabe destaczasl de Camila Sanchez.

- Con la sancion de la ley 26.742, Argentina seasarmna reducida lista de paises en el
mundo que contemplan la muerte digna, constituyendo avance sumamente

importante en la materia.

-Concretamente la ley vigente (26.742), tienealfdad de proteger la dignidad de la
persona en el proceso de la muerte, asegurardaauta del paciente y el respeto a su
voluntad, concediendo al enfermo terminal, la pbddxdl de “aceptar o rechazar
procedimiento quirdrgicos, de hidratacion, alimeiita y reanimacion artificial, cuando
sean extraordinarios o desproporcionados a lagpéeaigas de mejoria y produzcan
dolor y sufrimiento desmesurado”. En consecuemodemos decir que la ley otorga a
través de un derecho concreto la posibilidad dgiretentinuar o no artificialmente con

la vida cuando no se tiene perspectivas realesegiaia

-La ley no despenaliza la eutanasia, ni el suicadigtido (art.11), conceptos estos que
implican facilitar, adelantar o inducir la muertel doaciente y que se encuentran

tipificados con penas punibles de prision en nagstidigo Penal Argentino.

En este sentido la normativa vigente:

-Es buena si se aplica consiente y responsablemente el fin de evitar un
ensefiamiento terapéutico como método de prolorgaida del paciente en estado

terminal y siempre respetando la autonomia dellantad del mismo.

-La norma “no impone”, “faculta’” a aquellas persenen situacion terminal que
libremente lo desee, tengan la posibilidad de temgerte sin sufrimiento, en paz, no

puede ser sino otra expresion del respeto a laddidrdel ser humano. Ninguna de estas
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practicas puede ser considerada contraria a urealidsada en la idea de dignidad y en
el respeto a la Declaracion Universal de los DeredHumanos, antes al contrario,
deben ser consideradas buena préactica clinicaua@ohes profesionales plenamente

conformes a la legalidad vigente.

-Refuerza cuestiones como la autonomia de la \adugue ya estaban protegidas
legalmente, previstos en nuestra Constitucion Neti¢art.19), en la Ley de Ejercicio
Profesional de la Medicina (art. 19) y con la jopriglencia sentada por la Corte

Suprema de la Nacién en el fallo “Bahamondez”.

-Reglamenta las Directivas Anticipadas, manifestamge “la expresion de la voluntad
debe realizarse por escrito ante un escribano jazgiado de primera instancia con la
presencia de dos testigos”. Ademas la norma otlardgacultad al paciente de poder
revocar o modificar su decision en cualquier momeGuestion que considero positiva,

pero con demasiado formalismo.

-Incorpora el derecho a recibir cuidados paliatifatencion para el buen morir)
integrales en el proceso de atencion de su enfaan@tratamiento.

Entre algunos puntos controvertidos cabe destacar:

-La Ley obliga a los Jueces a una compleja tareapretativa, debido a que a la falta
de precision y claridad en algunos de sus articglomado a reiteraciones consideradas
innecesarias como es la del articulo 11 bis. Sndema estd determinando licitas

determinadas conductas o actos, estd demas deanoquueden ser penalizadas.

-Existe una cierta ambigtiedad en la norma, sobreocdalificar la posibilidad de

brindar consentimiento informado, en casos de mudad de hecho o falta de
discernimiento para tomar decisiones. Tampoco sul@® cuales criterios rigen la
toma de decisiones de los familiares en caso derrang terminales incapaces o

imposibilitados.

-Podemos considerar que los pacientes en estaddatiegg persistente, presenta un
caso particular dentro de la ley de muerte digmagye al ser considerado como
enfermos cronicos, no estarian contemplados dewmdrola norma, pero esto se
contrapone hasta qué limites se debe mantener garsana en un estado de estas

caracteristicas, sin llegar a producir un encamieato terapéutico.
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-Otro tema de suma implicancia ética contradictagg el restringir a un paciente la
alimentacion e hidratacion, considerando que estestituye un deber moral y un
derecho de las personas.

En el caso puntual de los pacientes en estaddategepermanentes, genera
una problematica que traspasa el fuero intimo da parsona, creando dilemas a nivel
social y cultural, afectado de esta manera lagwastia religion e incluso involucrando

la institucion familia.

Por todo lo expuesto, deberia considerarse unanpedporcionado dentro de los
pacientes en estado vegetativo, pero que se congapa limites impuestos por la
ciencia, que con sus excesos también llegan a tnanex como es el encarnizamiento
terapéutico y el cual debe evitarse. De este medda caso debe ser evaluado
exhaustivamente, para determinar si resulta legiton no retirar estos soportes

artificiales de vida.

-La ley no contempla respuesta con fundamentooglaen cuanto se presenten
contradicciones entre familiares de un mismo gamlprelacion, para tomar decisiones

por un tercero.

En este sentido, la solucion brindada rapidamgotda ley, no encuentra en mi
opinion un fundamento ético adecuado, no considam deba resolverse estos casos
teniendo en cuenta, entre otros factores, si eepgcconsentia en donar sus 6érganos o
no, al parecer se equiparan dos situaciones guee rpsicionan en un mismo grado

ético.
Entonces:

La Ley 26.742, vigente en Argentina, constituye auance importante y es
positiva, porque apunta a proteger y respetar llant@ad de las personas, en el caso que
un paciente no pueda ejercer esa voluntad, serpaesalgunos dilemas éticos, sociales
y culturales, pero no deja de constituir un buent@eel que de algin modo la ley lo

contemple.

En este sentido, cuando se presenta un caso @miarésticas particulares en el
cual pueden observarse varias contradiccionese $olo culturales, como seria en un

caso puntual determinar si es ético realmente gaepersona determine sobre el final
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de la vida de otra persona, cuando no haya degdm#guna directiva anticipada, aun
siendo un familiar directo, donde la ciencia mismoapuede asegurar con certeza que
una persona tiene un estado cien por ciento irsder como es el de los paciente en
estado vegetativo persistente, ya que existen esi@ke registradas y documentadas, de
pacientes que pudieron revertir estas situacion@sado a los resultados de avances
cientificos, como es el aplicado por Birbaumer lecaso Houben, en el cual el mismo
neurélogo asegura que el 20 % de las personastatioegegetal en realidad estan

conscientes.

Entonces un Juez, para tomar una determinaciorestéms tipos de casos
controvertidos desde un punto de vista culturatjasoy ético, debe primordialmente
defender el valor vida por sobre todas las cosasyego tomar una decision,
considerando lo mejor para el paciente, mas all@ dee puedan llegar a considerar o
afectar a los familiares que tengan consideraciopasstas entre las mismas, si bien es
cierto que el aporte de éstos es fundamental pagarla tener un conocimiento mas
profundo de la vida del paciente en cuestiéon, debegarse siempre el aporte del médico
tratante, y fundamentalmente la intervencion y igpinde un comité de bioética,
tratando fundamentalmente que los casos no ton@rareia publica, ya que esto lleva
muchas veces a tomar decisiones apresuradas @fesjones, cuando entran en una
esfera donde se contraponen muchas opiniones tilgaisambitos, como seria cuando
toman partido las iglesias, los gobiernos, coreidio o que deberia ser una decision en
una esfera de privacidad, en temas politicos.
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LEY N°4264

Aprobada en 12 Vuelta: 05/07/2007 - B.Inf. 23/2007
Sancionada: 29/11/2007
Promulgada: 19/12/2007 - Decreto: 341/2007
Boletin Oficial: 03/01/2008 - Numero: 4582

LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE RIO NEGRO

SANCIONA CON FUERZADELEY

Articulo 1°.- La presente ley tiene por objeto el respeto aaladad de vida y a la

dignidad de los enfermos terminales.

Articulo 2°.- Toda persona que padezca una enfermedad irrdeerisiburable y se
encuentre en estadio terminal, o haya sufrido widante que la coloque en igual
situacion, informada en forma fehaciente, tiendezecho a manifestar su voluntad en
cuanto al rechazo de procedimientos quirargicoshideatacion y alimentacion y de
reanimacion artificial, cuando sean extraordinarios desproporcionados a las

perspectivas de mejoria y produzcan dolor y suémta desmesurado.

De la misma forma toda persona y en cualquier mtonega sea al ingresar al

establecimiento asistencial o durante la etaparal@aniiento- puede manifestar su
voluntad de que no se implementen o se retiremididas de soporte vital que puedan
conducir a una prolongacion innecesaria de la agpgue mantengan en forma penosa,

gravosa Yy artificial la vida.

Asimismo es valida la manifestacién de voluntadatta persona capaz, realizada en
instrumento publico y por ante un escribano destegien la que manifieste su voluntad
en cuanto al rechazo de procedimientos quirdrgaesidratacion y alimentacion y de
reanimacion artificial, cuando sean extraordinarios desproporcionados a las
perspectivas de mejoria y produzcan dolor y suéima desmesurado, en caso de que

en un futuro le acontecieran los supuestos dessrigtsupra.

Articulo 3°.- La informacién a que se refiere el articulo 2impr parrafo, es brindada
por el profesional o equipo médico intervinienten @l aporte interdisciplinario que

fuere necesario, en términos claros, adecuado®dald, nivel de comprensién, estado
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psiquico y personalidad del paciente y personaseasq refiere el articulo 4°, a efectos
de que al prestar su consentimiento lo hagan delgdie informados. En todos los
casos debe dejarse constancia de la informacioregmito en un acta que debe ser

firmada por todos los intervinientes del acto.

Articulo 4°.- Cuando se tratare de una persona incapaz quecpadea enfermedad

irreversible, incurable y se encuentre en estaghimihal, o haya sufrido un accidente
gue la coloque en igual situacion; o de una persprgano esté consciente o en pleno
uso de sus facultades mentales por causa de lanexdfad que padezca o del accidente
qgue haya sufrido, la informacion a que se refidosnarticulos 2° y 3° es brindada al
representante legal o al conyuge, descendientegndisnte, o a los parientes

consanguineos hasta el segundo grado incluido geerisona incapaz, o que no se

encuentre consciente o en pleno uso de sus fdealtaentales.

En el caso de persona incapaz, interviene el Asksdtenores e Incapaces en virtud de
la representacion promiscua que determina el &t&udel Codigo Civil.

Articulo 5°.- La manifestacion de voluntad, la cual es instruamdsn en un acta, debe

reunir los siguientes requisitos:
Se materializara en una declaracion por escrito.

Es firmada por el interesado previa informacioa gue se refiere el articulo 3°, ante el
profesional o equipo médico interviniente y dodiges que no sean parientes del

paciente, o beneficiarios testamentarios o bereits de un seguro de vida del mismo.
Se incorporara dicho documento a la historia diliel paciente.

Cuando exista imposibilidad fisica del pacienteapfirmar la manifestacion de
voluntad, ésta podra ser firmada a ruego, cumpliaters los requisitos enumerados en

los incisos 1), 2) y 3) de este articulo.

Cuando se tratare de una persona incapaz que padeacenfermedad irreversible,
incurable y se encuentre en estadio terminal, a kafrido un accidente que la coloque
en igual situacion; o de una persona que no esigcamte o en pleno uso de sus
facultades mentales por causa de la enfermedagaylezca o del accidente que haya
sufrido, la manifestacién de voluntad referida epregmer parrafo del articulo segundo
es firmada por la/s personas a las que se refiergieulo 4° de la presente ley. En el
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caso de que en virtud del articulo 4°, parrafondtde esta ley, se deba dar intervencion
al Asesor de Menores e Incapaces, se debe dejaranocia de tal intervencion en el

acta respectiva.

Articulo 6°.- En aquellos casos en que se asista a pacientestagto critico, es decir
cuando exista o pueda razonablemente existir weaaaion en la funcién de uno o
varios organos o sistemas que puedan comprometapé&vivencia y la muerte sea un
evento posible y proximo, y cuando dichos pacientepuedan manifestar su voluntad
y no lo hayan hecho con anterioridad, el equipoioeéghrevia intervencién del comité
de bioética institucional, plantearda al cényugescdadiente, ascendiente, o a los
parientes consanguineos hasta el segundo gradiodima al representante legal de la
persona incapaz, la abstencibn o el retiro del rsepweital en las siguientes

circunstancias:

Cuando no existan evidencias de haber obtenidofdetivdad buscada o existan

eventos que permitieren presumir que tampoco sndt# en el futuro.

Cuando sélo se trate de mantener y prolongar udrouwde inconciencia permanente e

irreversible.
Cuando el sufrimiento sea inevitable y despropoiio al beneficio médico esperado.

Articulo 7°.- La declaracion de voluntad es revocable solamgme quien la
manifestd, no pudiendo ser desconocida o0 revocadargpresentantes, familiares,

personal sanitario, ni autoridad o persona alguna.

Articulo 8°.- En todos los casos la negativa o el rechazo a knoion de
procedimientos quirdrgicos, de hidratacion y alitaeion y de reanimacién artificial o
retiro de medidas de soporte vital no significaranterrupcién de aquellas medidas y
acciones tendientes al confort y control de singrpara el adecuado control y alivio

del dolor y el sufrimiento de las personas.

Articulo 9°.- El conyuge, descendiente, ascendiente, o los np@sieconsanguineos
hasta el segundo grado incluido el representagi@ kgel paciente tienen derecho a
realizar una interconsulta con un profesional qoepertenezca al equipo médico
interviniente. Este Ultimo debe evaluar al pacigatto al profesional o equipo médico

tratante, si existiera diferencia de criterios @etiouara con la ejecucion de las medidas
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de soporte vital, hasta tanto se cuente con lantendacion del comité de bioética
institucional mas cercano al establecimiento. Espcde que exista acuerdo entre el
profesional consultado y el profesional o equipodic® tratante, se realizara la
correspondiente abstencion o retiro del soportal,vitonforme a los recaudos de la

presente ley.

Articulo 10.- Todos los establecimientos asistenciales-sarstapablicos o privados,
deben contar con servicios que permitan la efectiphcacion de programas de
cuidados paliativos, conforme los estandares qijanebas normas de la especialidad.
Se implementaran al mismo tiempo programas de iatertomiciliaria y centros de

atencion extrahospitalarios para la adecuada imgnéanion de dichos programas.

Articulo 11.- Ningun profesional interviniente que haya obrado atuerdo a las
disposiciones de la presente ley, estd sujeto pomeabilidad civil, penal, ni

administrativa, derivadas del estricto cumplimietiéda misma.

Articulo 12.- El médico del sistema de salud, que manifiesteaidsp de conciencia
fundada en razones éticas con respecto a la @aoiclica enunciada en la presente
ley, puede optar por no participar en la mismag datcual el establecimiento del
sistema de salud debe suministrar de inmediatdelac@n de otro profesional de la
salud que esté dispuesto a llevar a cabo el pnoeedtio de informacién y provision

previsto en la presente.

Independientemente de la existencia de médicossgae objetores de conciencia, el
establecimiento asistencial publico o privado, debatar con recursos humanos y
materiales suficientes para garantizar en formengeente el ejercicio de los derechos

que esta ley confiere.

Los reemplazos o sustituciones que sean necespas obtener dicho fin son
realizados en forma inmediata y con caracter denteg por las autoridades del
establecimiento asistencial que corresponda yy elefecto, por el Ministerio de Salud.

La objecion de conciencia debe ser declarada porédico al momento de iniciar sus
actividades en el establecimiento asistencial pakdiprivado y debe existir un registro

en la institucion de dicha declaracion.

Articulo 13.- Comuniquese al Poder Ejecutivo y archivese.
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Ley N° 2611

LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE NEUQUEN

SANCIONA CON FUERZA DE LEY

CAPITULO |
PRINCIPIOS GENERALES

Articulo_1°.- Ambito de aplicacion. La presente Ley tiene pojetab enunciar los
derechos y obligaciones de los pacientes y usudedss servicios de Salud publicos y
privados de la Provincia, especialmente en matgianformacion, documentacion

clinica y autonomia.

Articulo 2°.- Autoridad de aplicacion. La autoridad de apliéacde la presente Ley
sera la Subsecretaria de Salud, dependiente datdfio de Salud y Seguridad Social.

Articulo 3°.- Definiciones legales. A los efectos de esta Legrdende por:

- Usuario: es la persona que utiliza los servismsitarios de educacion y promocion de

la salud, de prevencion de enfermedades y de iaftiim sanitaria.

- Profesional responsable: es el profesional geeetia su cargo coordinar la
informacion y la asistencia sanitaria del paciemtéel usuario, con el caracter de
interlocutor principal del mismo en todo lo referera su atencidon e informacién
durante el proceso asistencial, sin perjuicio dedaligaciones de otros profesionales

gue participan en las actuaciones asistenciales.

- Paciente: es la persona que requiere asisteanitaga y estd sometida a cuidados

profesionales para el mantenimiento o recuperat@dsu salud.

- Servicio sanitario: es la unidad asistencial coganizacién propia, dotada de los

recursos técnicos y del personal cualificado daxeat a cabo actividades sanitarias.

- Centro sanitario: es el conjunto organizado deesionales, instalaciones y medios
técnicos que realiza actividades y presta servama cuidar la salud de los pacientes y

usuarios.
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- Certificado médico: es la declaracion escritaudemédico que da fe del estado de

salud de una persona en un determinado momento.

- Consentimiento informado: es la conformidad libveluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en el pleno uso de sus daest después de recibir la

informacion adecuada, para que tenga lugar una@otuque afecta a su salud.

- Documentacion clinica: es el respaldo de cualqtipp o clase que contiene un

conjunto de datos e informaciones de caractereasisi.

- Historia clinica: es el conjunto de documentos gontienen los datos, valoraciones e
informaciones de cualquier indole sobre la situagdla evolucion clinica de un

paciente a lo largo del proceso asistencial.

- Informacién clinica: es todo dato, cualquiera gea su forma, clase o tipo, que
permite adquirir o ampliar conocimientos sobre sta@o fisico y la salud de una

persona, o la forma de preservarla, cuidarla, ragdppo recuperarla.

- Informacion epidemioldgica: es todo dato refezemiproblemas sanitarios que afecten
a una comunidad y que impliquen un mayor o meresgo para la salud publica o

individual.

-Informe de alta médica o epicrisis: es el documemitido por el médico responsable
en un centro sanitario al finalizar cada processteaxcial de un paciente, que especifica
los datos de éste, un resumen de su historiatolifa actividad asistencial prestada, el

diagndstico y las recomendaciones terapéuticas.

- Intervenciéon en el ambito de la sanidad: es tadacién realizada con fines

preventivos, diagndsticos, terapéuticos, rehatiitas o de investigacion.

- Libre eleccion: es la facultad del paciente oansude optar, libre y voluntariamente,
entre dos (2) o mas alternativas asistencialese enarios facultativos o entre centros
asistenciales, en los términos y condiciones quablezcan los servicios de Salud
competentes, en cada caso.

-Capacidad: es la aptitud que tiene una persona @dquirir derechos y contraer

obligaciones.

63



Esta puede referirse al goce de los derechos,diateto por tal, capacidad de derecho;

o bien, al ejercicio de su derecho, siendo éstapgacidad de hecho.

Articulo 4°.- Principios basicos A los efectos de la presente Ley, se tendraruenta
los siguientes principios basicos:

a) Derecho a recibir atenciéon médica de buenaazhliioda persona tiene derecho a
una atencion médica apropiada a su problema dd.dabs pacientes tienen derecho a
ser asistidos con todos los recursos técnicos yahamdisponibles, capaces de aliviar
su dolor fisico y/o sufrimiento psiquico, y a ewigarocedimientos o terapias que
impliquen aislamiento innecesario de su medio family social. A tal fin, la
habilitacion de dichos servicios estara sujeta ahtrol del Estado sobre las
caracteristicas de infraestructura, equipamientoalubsidad, bioseguridad,
confortabilidad, recursos humanos y materiales @ean adecuados para las

prestaciones ofrecidas.

b) Derecho a resguardar la dignidad de la persana s enferma. El respeto a la
autonomia de su voluntad y a su intimidad debentaietoda la actividad dirigida a
mantener y restablecer su salud, o bien, a halesalbde su dolor, sea dicha actividad de
orden profesional, técnico o administrativo, inenglo la actividad encaminada a
obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmiéirinformaciéon y la documentacion

clinica.

c) Toda actuacion en el ambito de la atencion aaaitequiere, con caracter general, el
previo consentimiento de los pacientes o usuarifisconsentimiento, que debe
obtenerse después que el paciente reciba una mé@madecuada, se hara por escrito

en los supuestos previstos en la presente Ley.

d) El paciente o usuario tiene derecho a decidirethente, luego de recibir la

informacion adecuada, entre las opciones clinicgmodibles.

e) Todo paciente o usuario tiene derecho a negatsatamiento, excepto en los casos
determinados en la presente Ley. Su negativatahtianto constard por escrito.

f) Los pacientes o usuarios tienen el deber déiteacios datos sobre su estado fisico o
sobre su salud de manera leal y verdadera, asi ebm® colaborar en su obtencién,
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especialmente cuando sean necesarios por razonmggms publico o con motivo de la

asistencia sanitaria.

g) El paciente y sus acompafantes deben al serdel@alud un trato respetuoso y
solidario, el cual ha de extenderse a todo miendertas instituciones de servicio y a

los restantes pacientes.

h) Todo profesional que interviene en la actividattencial esta obligado no s6lo a la
correcta prestacion de sus técnicas, sino al comggiio de los deberes de informacion
y de documentacion clinica, y al respeto de lasisiem®es adoptadas libre vy

voluntariamente por el paciente.

1) El paciente tiene derecho a recibir de partesgeVidor de Salud una hospitalidad
acorde a su dignidad de persona, sin discriminaaligina. Trato que ha de expresarse
en el respeto a su palabra, a su cuerpo, a lademtialidad de su estado, a los
requerimientos de su medicacion, higiene, alimgntaidados, y en un ejercicio de la
Medicina y de los servicios a ella conexos cierdifiente probos que no dejen de lado
ni la unicidad de su dolencia, ni el juicio prudahdictado por lo mejor del saber y de

la experiencia profesional y humana del servido®aked.

j) Todos los pacientes tienen derecho a que, @msteumentacion de su asistencia, se
respeten su identidad cultural, sus creencias yuedses. Las actitudes de
desconsideracion o menosprecio y todo género dengi@ o coaccion sobre los
pacientes seran consideradas faltas gravisimabiltdrén los procedimientos que las
normas establezcan para disponer la responsabitidadus autores y las medidas

disciplinarias que correspondan.

k) Los pacientes tienen derecho a la intimidad gfidencialidad de los datos. En
correspondencia con este derecho el servidor midebe indefectiblemente guardar y

preservar el secreto profesional.

[) Todos los pacientes tienen derecho a recibechazar asistencia religiosa, moral y
espiritual, inclusive la de un representante deadigién, mientras recibe atencién

sanitaria.

m) Siendo la familia para el paciente una instard®anecesario soporte para el

mantenimiento de la salud y mas aun un apoyo afegtmoral en la enfermedad y el
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dolor, corresponde al servidor publico no permanafno a tal relacion e integrarla a

la atencion.

n) En toda circunstancia, y mas aun en la situaméminal, el paciente ha de recibir
alivio a su sufrimiento dentro de las posibilidadds los actuales conocimientos
meédicos y una atencion humana, digna y solidar@ysando en ésta el menor

padecimiento posible.

0) Considerando que al respeto por la vida corredpa@| respeto por la muerte, los
pacientes tienen derecho a decidir en forma prébi, y fehaciente la voluntad de no
prolongar artificialmente su vida a través de mediextraordinarios Yy/o
desproporcionados y a que se reduzca progresivargfmediablemente su nivel de
conciencia. De acuerdo con ello los establecimgemtsistenciales se ajustaran a lo

establecido en el articulo 13 -De las instruccigresias- de esta Ley.

p) Se debe respetar el ejercicio de la autonomigudeluntad dentro del marco ético,
juridico y convivencial de las instituciones y seios de Salud que lo alberga y/o

atienda.

g) Todos los pacientes tienen derecho a comprgndmrcer sus derechos como tales,
asi como a tomar conocimiento cabal del alcancaudestado. Para ello tienen derecho
a ser provistos, segun corresponda en cada casas d&plicaciones que los ayuden a
alcanzar las condiciones que les permitan dispdeda mayor libertad en el ejercicio

de su voluntad de recobrarse. Todos los establecios que ofrecen servicios de
atencion y asistencia a las personas que sufreendeformar adecuadamente de las

normas, reglamentos y condiciones de las preste€igue ofrecen.
CAPITULO Il
EL DERECHO DE INFORMACION SANITARIA

Articulo 5°.- Derecho a la informacion asistencial. Todo paciéetee derecho a recibir

informacion asistencial, teniendo en cuenta lasisiges pautas:

a) Los pacientes tienen derecho a conocer, convenoig cualquier actuacion en el
ambito de su salud, toda la informacion disponifbbre la misma -salvando los
supuestos exceptuados por la presente Ley- en n@gsmelaros, comprensibles,
adecuados y acordes a su nivel de formacion. loanvecion que como regla general se
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proporcionara verbalmente dejando constancia dmistaria clinica comprende, como
minimo, el diagndstico, el prondstico, el tratandey sus alternativas, la finalidad y la
naturaleza de cada intervencion, sus riesgos yctesecuencias posibles de las
antedichas intervenciones. Dicha informacion lo poesabiliza sobre su

comportamiento al respecto.

b) Los pacientes tienen derecho a que se respetxgdicita voluntad de no ser
informado, sin que esta opcion los exima de Igsoesabilidades de las consecuencias
implicadas

c) La informacion clinica forma parte de todas &tuaciones asistenciales; sera
verdadera, se comunicara al paciente de forma @msible y adecuada a sus

necesidades y le ayudara a tomar decisiones dedacten su propia y libre voluntad.

d) El profesional responsable del paciente le deael cumplimiento de su derecho a
la informacion. Los profesionales que lo atiendanadte el proceso asistencial o le
apliquen una técnica o un procedimiento concretobtén serdn responsables de
brindarle toda otra informaciébn que sea necesaia, forma especial para los

procedimientos que impliquen riesgos adicionalea pa salud.

e) Todos los pacientes tienen derecho a conocemomibre y apellido de los
profesionales o asistentes que los tratan en cadade las prestaciones que se les

brindan.

Articulo 6°.- Titular del derecho a la informacidén asistencial A los efectos de la
titularidad del derecho a la informacion asisten@a tendran en cuenta los siguientes

enunciados:

a) El titular del derecho a la informacion es elipate. También seran informadas las
personas vinculadas a é€l, por razones familiarele diecho, en la medida que el

paciente lo permita de manera expresa o tacita.

b) El paciente sera informado, incluso en casodepacidad, de modo adecuado a sus
posibilidades de comprension, cumpliendo con eledete informar también a su

representante legal.

c) Cuando el paciente, segun el criterio del médioe le asiste, carezca de capacidad

para entender la informacién a causa de su estsido b psiquico, la informacién se
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pondra en conocimiento de las personas vinculadéspar razones familiares o de

hecho.

d) El derecho a la informacion sanitaria de losigrdes puede limitarse por la
existencia acreditada de un estado de necesidgubtdgica. Se entendera por necesidad
terapéutica la facultad del médico para actuaregiohalmente sin informar antes al
paciente, cuando por razones objetivas el cononitmide su propia situacion pueda

perjudicar su salud de manera grave.

Llegado ese caso, el médico dejara constancia adaode las circunstancias en la
historia clinica y comunicara su decision a lasspeas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho.

Articulo_7°.- Derecho a la informacion epidemiolégica.Los ciudadanos tienen
derecho a conocer los problemas sanitarios de le&ctoodad cuando impliquen un
riesgo para la salud publica o para su salud iddali y el derecho a que esta
informacion se difunda en términos verdaderos, cengibles y adecuados para la
proteccion de la salud, de acuerdo con lo estaldeqmr la presente Ley.

CAPITULO Il
EL DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD Y A LA INTIMIDAD

Articulo 8°.- El derecho a la confidencialidad y a la intimidd. Los pacientes tendran
derecho a la confidencialidad y a la intimidadadeerdo a las siguientes pautas:

a) Toda persona tiene derecho a que se respeteéaitar confidencial de los datos
referentes a su salud, y a que nadie pueda acee@#ios sin previa autorizacion

amparada por la presente Ley.

b) Toda persona tiene derecho a que se respetarétter intimo que tienen
determinados datos y por lo tanto el acceso a iemas debe restringirse al nimero

indispensable de personas relacionadas con sud@tenc

c) Los centros sanitarios adoptaran las medidaguwpas para garantizar los derechos a
que se refiere el apartado anterior, y elaboracaando proceda- las normas y los
procedimientos protocolizados que garanticen elsxclegal a los datos de los

pacientes.
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CAPITULO IV
EL RESPETO DE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE

Articulo 9°.- Consentimiento informado. El consentimiento informado se producira

de acuerdo a las siguientes disposiciones:

a) Toda actuacion en el ambito de la salud de wrepi@ necesita el consentimiento
libre y voluntario del afectado, una vez que, nelgbla informacion prevista en el
articulo 5°, haya valorado las opciones propiasasd.

b) El consentimiento sera verbal por regla gen&ial.embargo, se prestara por escrito
en los casos siguientes: intervencion quirdrgicegcgdimientos diagndésticos y
terapéuticos invasores y, en general, en la aphicade procedimientos que suponen
riesgos o inconvenientes de notoria y previsibpereusion negativa sobre la salud del
paciente.

c) El consentimiento escrito del paciente serasao® para cada una de las actuaciones
especificadas en el punto anterior de este articdd@mndo a salvo la posibilidad de
incorporar anexos Yy otros datos de caracter geramalinformacion suficiente sobre el

procedimiento de aplicacion y sobre sus riesgos.

d) Todo paciente o usuario tiene derecho a sertdivesobre la posibilidad de utilizar
los procedimientos de prondstico, diagndstico gpéuticos que se le apliqguen en un
proyecto docente o de investigacién, que en ningdso podra comportar riesgo

adicional para su salud.

e) El paciente puede revocar libremente por essutaconsentimiento en cualquier

momento.

Articulo 10°.- Limites del consentimiento informado.El consentimiento informado

tendra las siguientes limitaciones:

a) La renuncia del paciente a recibir informaciétadimitada por el interés de la salud
del propio paciente, de terceros, de la colectiviglgor las exigencias terapéuticas del

caso.
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Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo ser informado se respetara
su voluntad haciendo constar su renuncia docunmeetdé, sin perjuicio de la

obtencién de su consentimiento previo para lavetesion.

b) Los profesionales podran llevar a cabo las wetegiones clinicas indispensables en
favor de la salud del paciente, sin necesidad d¢éaca@on su consentimiento, en los

siguientes casos:

1) Cuando exista riesgo para la salud publica aade razones sanitarias establecidas
por la presente Ley. En todos los casos, una vegtadas las medidas pertinentes, se
comunicaran a la autoridad judicial en el plazo iméxde veinticuatro (24) horas,

siempre gque se disponga la internacién obligattgipersonas.

2) Cuando existe riesgo inmediato grave para &giidad fisica o psiquica del enfermo
y no es posible conseguir su autorizacion, consadtacuando las circunstancias lo

permitan, a sus familiares o a las personas videslde hecho a él.

Articulo 11.- Consentimiento por representacionSe otorgara el consentimiento por

representacion en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no tenga la capacidad néxgmsan tomar decisiones, a criterio
del médico responsable de la asistencia, o su@s$isido o psiquico no le permita
hacerse cargo de su situacién. Si el paciente eadec representante legal, el
consentimiento lo prestaran las personas vinculadék por razones familiares o de

hecho.

b) Cuando el paciente sea incapaz de hecho, emocaaro tener capacidad para tomar
decisiones. La prestacion del consentimiento ppresentacion serd adecuada a las
circunstancias y proporcionada a las necesidadeshgya que atender, siempre en
favor del paciente y con respeto a su dignidadopeis El paciente participara en la

medida de lo posible en la toma de decisionedado del proceso sanitario.

Articulo_12.- Condiciones de la informacion y consentimiento porescrito. El
profesional proporcionara al paciente, antes dabaacsu consentimiento escrito, la

informacion basica siguiente:

a) Las consecuencias relevantes o de importanatalauntervencion origina con

seguridad.
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b) Los riesgos relacionados con las circunstanpesonales o profesionales del

paciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normategpmme a la experiencia y al estado
de la ciencia o directamente relacionados compelde intervencion.

d) Las contraindicaciones.

El médico responsable debera ponderar en cadagquescuanto mas dudoso sea el
resultado de una intervencion mas detallada delserala explicacion, previo

consentimiento por escrito del paciente.

Articulo 13.- De las instrucciones previasl paciente tendra derecho a manifestar sus
instrucciones previamente, las que seran obseryamaa servicio de Salud de acuerdo

a las siguientes pautas:

a) Por el documento de instrucciones previas, ensopa mayor de edad, capaz vy libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con el tobpgue ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas esha@ocias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cuidadostrataimiento de su salud o, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de serpa o de los 6rganos del mismo. El
otorgante del documento puede designar, ademaspuesentante para que -llegado el
caso- sirva como interlocutor suyo con el média equipo sanitario para procurar el

cumplimiento de las instrucciones previas.

b) Cada servicio de Salud regulara el procedimiadecuado para que, llegado el caso,
se garantice el cumplimiento de las instrucciormesips de cada persona, que deberan

constar siempre por escrito.

c) No seran aplicadas las instrucciones previagaas al ordenamiento juridico, a la
“lexartis” , ni las que no se correspondan con el supuesteedso que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. Ehidtoria clinica del paciente

guedara constancia razonada de las anotacione®naldas con estas previsiones.

d) El paciente podra revocar liboremente y en cuafgmomento las instrucciones

previas dejando constancia por escrito
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CAPITULO V
LA HISTORIA CLINICA

Articulo _14.- Definicion y archivo de la historia clinica. La historia clinica se

confeccionard y archivara de acuerdo a las sigeggrautas:

a) La historia clinica comprende el conjunto dedosumentos relativos a los procesos
asistenciales de cada paciente, con la identiboadie los médicos y de los demas
profesionales que han intervenido en ellos, cortoligje obtener la maxima integracién
posible de la documentacion clinica de cada pagieitmenos en el ambito de cada

centro asistencial.

b) Cada centro archivara las historias clinicasute pacientes, cualquiera que sea el

soporte

-papel, audiovisual, informatico o de otro tipoetmue consten- de manera que queden

garantizadas su seguridad, su correcta conservadérecuperacion de la informacion.

c) Las administraciones sanitarias estableceranmesanismos que garanticen la
autenticidad del contenido de la historia clinicdeylos cambios operados en ella, asi

como la posibilidad de su reproduccion futura.

d) El Sistema Publico de Salud y los diferentedrosnsanitarios privados aprobaran
explicitamente las disposiciones necesarias pagalap mismos puedan adoptar las
medidas técnicas y organizativas adecuadas pahavarcy proteger las historias

clinicas y evitar su destruccion o su pérdida actial.

Articulo 15.- Contenido de la historia clinica de cada pacient&a historia clinica del
paciente contendra:

a) La historia clinica incorporard la informaciomegse considere trascendental para el
conocimiento veraz y actualizado del estado dedsdgl paciente. Todo paciente o
usuario tiene derecho a que quede constancia,sgatoeo en el soporte técnico mas
adecuado, de la informacién obtenida en todos sacepos asistenciales, realizados por

el servicio de Salud tanto en el &mbito ambulatooimo en la internacion.
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b) La historia clinica tendra como fin principatildar la asistencia sanitaria, dejando
constancia de todos aquellos datos que, bajoioriteédico, permitan el conocimiento
veraz y actualizado del estado de salud.

El contenido minimo de la historia clinica ser&déhte para la atencion ambulatoria y
la internacion y para las diversas circunstancials citlo vital de los pacientes y
usuarios, segun establezca en la reglamentaceutdaidad de aplicacion de la presente

Ley.

c) La historia clinica se llevara con criterios dieidad y de integracion, en cada
institucion asistencial como minimo, para facilitet mejor y mas oportuno
conocimiento por los profesionales de los datosimaeterminado paciente en cada

proceso asistencial.

d) La confeccion de la historia clinica en los aspe relacionados con la asistencia

directa al paciente sera responsabilidad de Idesiomales que intervengan en ella.

Articulo 16.- Usos de la historia clinicaEl acceso a la historia clinica se enmarcara en

las siguientes pautas:

a) La historia clinica es un instrumento destinAadalamentalmente a garantizar una
asistencia adecuada al paciente. Los profesiomaaistenciales del centro que realizan
el diagnéstico o el tratamiento del paciente tieaeceso a la historia clinica de éste

como instrumento fundamental para su adecuad&@sigt

b) Cada centro establecera los métodos que ptsibén todo momento el acceso a la

historia clinica de cada paciente por los profed@sque lo asisten.

c) El acceso a la historia clinica con fines jualies, epidemioldgicos, de salud publica,
de investigacion o de docencia, se rige por loudisp en las leyes vigentes de
proteccion de datos de caracter personal, secidtalistico, y demas normas de
aplicacién en cada caso. El acceso a la histdn&alcon estos fines obliga a preservar
los datos de identificacion personal del pacieséparados de los de caracter clinico-
asistencial, de manera que como regla general qasspirado el anonimato, salvo que
el propio paciente haya dado su consentimiento paraepararlos. Se exceptian los
supuestos de investigacion de la autoridad judig@al los que se considere

imprescindible la unificacion de los datos idengfivos con los clinico-asistenciales,
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en los cuales se estard a lo que dispongan loggugctribunales en el proceso
correspondiente. El acceso a los datos y documeido$a historia clinica queda
limitado estrictamente a los fines especificosattacaso.

d) El personal de administracion y gestion de Ergros sanitarios sélo puede acceder a

los datos de la historia clinica relacionados amopias funciones.

e) El personal sanitario debidamente acreditado ejeiza funciones de inspeccion,
evaluacion, acreditacion y planificacion, tiene emtc a las historias clinicas en el
cumplimiento de sus funciones de comprobacion dealadad de la asistencia, el
respeto de los derechos del paciente o cualguiarobiligacion del centro en relacion
con los pacientes y usuarios o la propia admirigtnesanitaria.

f) El personal que accede a los datos de la histdinica en el ejercicio de sus

funciones queda sujeto al deber de secreto.

Articulo 17.- La conservacion de la historia clinicaA los efectos de la conservacion

de la historia clinica se observaran las siguietisgsosiciones:

a) Los centros sanitarios tienen la obligacion aleservar la documentacién clinica en
condiciones que garanticen su correcto mantenimigntseguridad, aunque no

necesariamente en el soporte original, para laddesasistencia al paciente durante el
tiempo adecuado a cada caso y por el minimo de gfiesestablezcan las leyes

vigentes.

b) La documentacion clinica también se conservat&eos judiciales de conformidad

con la legislacion vigente, y se conservara cuadstan razones epidemiologicas, de
investigaciéon o de organizacion y se hara de tahdoque se evite en lo posible la
identificacién de las personas afectadas.

c) Los profesionales sanitarios tienen el debercdeperar en la creacion y el
mantenimiento de una documentacién clinica ordenadsecuencial del proceso

asistencial de los pacientes.

d) La gestion de la historia clinica por los cesitton pacientes hospitalizados, o por los
que atiendan a un numero suficiente de pacientgs daalquier otra modalidad
asistencial, segun el criterio de los servicioSdkid, se realizara a través de la unidad

de admision y documentacion clinica, encargadantigriar en un solo archivo las
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historias clinicas. La custodia de dichas histarlascas estara bajo la responsabilidad

de la direccidon del centro sanitario.

e) Los profesionales sanitarios que desarrolleactividad de manera individual son
responsables de la gestion y de la custodia dediandentacidon asistencial que generen.

Articulo 18.- Derechos de acceso a la historia clinichos pacientes tendran acceso a

la historia clinica en las siguientes condiciones:

a) El paciente tiene el derecho de acceso a langertiacion de la historia clinica y a
obtener copia de los datos que figuran en ellaJa®meservas sefaladas en el apartado
c) de este articulo. Los centros sanitarios soporesables de regular el procedimiento

gue garantice la observancia de estos derechos.

b) El derecho de acceso del paciente a la histtinéica puede ejercerse también por
representacion debidamente acreditada.

c) El derecho al acceso del paciente a la documiéntae la historia clinica no puede
ejercitarse en perjuicio del derecho de tercerasopas a la confidencialidad de los

datos que constan en ella recogidos en intergsigtiao del paciente.

d) Los centros sanitarios y los facultativos deogjeo individual sélo facilitaran el
acceso a la historia clinica de los pacientesdaltes a las personas vinculadas a él, por
razones familiares o de hecho, salvo que el falteld hubiese prohibido expresamente
y asi se acredite.

En cualquier caso el acceso de un tercero a lariaistlinica motivado por un riesgo
para su salud se limitara a los datos pertinehMese facilitara informacion que afecte
a la intimidad del fallecido ni a las anotacionabjstivas de los profesionales, ni que

perjudique a terceros.

Articulo_19.- Derechos relacionados con la custodia de la hosia clinica. El

paciente tiene derecho a que los centros sanitastablezcan un mecanismo de
custodia activa y diligente de las historias chsic Dicha custodia permitira la
recopilacion, integracion, recuperacion y comunaale la informacion sometida al
principio de confidencialidad con arreglo a lo bitaido por el articulo 16 de la

presente Ley.
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CAPITULO VI
INFORME DE ALTA Y OTRA DOCUMENTACION CLINICA

Articulo 20.- Informe de alta -epicrisis-. Todo paciente, familiar o persona vinculada
a él, tendra el derecho a recibir del centro oisernsanitario, una vez finalizado el
proceso asistencial, un informe de alta con logerddos minimos detallados en el

articulo 3°
-Definiciones legales: Informe de alta médica @egis de la presente Ley.

Articulo 21.- El alta del paciente en situaciones excepcional€xuando se produjeren
situaciones excepcionales relacionadas con el ddiapaciente se procederd de

conformidad a las siguientes pautas:

a) En caso de no aceptar el tratamiento prescsptpropondra al paciente o usuario la
firma del alta voluntaria. Si no la firmara, laaticion del centro sanitario, a propuesta
del médico responsable, podra disponer el alta$arzn las condiciones reguladas por

la presente Ley.

El hecho de no aceptar el tratamiento prescriptalara lugar al alta forzosa cuando
existan tratamientos alternativos, aunque tengaacta paliativo, siempre que los
preste el centro sanitario en su misma sede oéstide instituciones dependientes, y el

paciente acepte recibirlos. Estas circunstanciadaman debidamente documentadas.

En estos casos deberan extremarse las recomenslmcEmbre la informacion,

contenidas en la presente Ley y la intervenciolasi@ersonas allegadas al paciente.

b) En el caso de que el paciente no acepte elaltireccion del centro de salud, previa
comprobacion del informe clinico correspondieniea al paciente, y si persiste en su

negativa lo pondra en conocimiento del juez pasaapnfirme o revoque la decision.

Articulo 22.- Emisién de certificados médicosTodo paciente o usuario tiene derecho
a que se le faciliten los certificados acreditativte su estado de salud. Estos seran

gratuitos cuando asi lo establezca una disposiegal o reglamentaria.
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Articulo _23.- Obligaciones profesionales de informacion técnicagstadistica y

administrativa.

Los profesionales sanitarios, ademas de las oliges sefialadas en materia de
informacion clinica, tienen el deber de cumplimetda protocolos, registros, informes,

estadisticas y demas documentacion asistenciaminetirativa, que guarden relacion

con los procesos clinicos en los que intervienelgsyque requieran los centros o
servicios de Salud competentes y las autoridadestasas, comprendidos los

relacionados con la investigacion médica y la im@cion epidemiologica.

CAPITULO VII
DISPOSICIONES FINALES

Articulo_24.- Todos los servicios de Salud de la Provincia deuduién deberan
implementar las disposiciones emanadas de la geekeq y la reglamentaciéon que al

efecto se dicte.

Articulo 25.- La autoridad de aplicacion reglamentara la preskeay en el término de

ciento ochenta (180) dias a partir de su promubgaci

Articulo 26.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.
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Antecedentes importantes de la jurisdiccion extrargra donde se
permitié que se retirara la alimentacion y nutricion a enfermos
terminales donde el fundamento ético expuesto fuel'sostenimiento

artificial de la vida™:

- Karen Quinlan (1976), (VIANA, 2011):

Este caso es considerado relevante debido a qaéz de la sentencia judicial,
se constituyeron por primera vez en la historieclosités de ética hospitalaria, ademas
de ser un precedente que abrid la posibilidad daipea los familiares de 24 estados
de EE UU, decir a los médicos que no se empleaséensas artificiales para seguir

manteniendo con vida a una persona en caso deretfades incurables.

Se trata de una joven de Pennsylvania, que fud¢emda con vida en forma
artificial durante varios afios, después de un largeeso legal iniciado por sus padres
para permitirle morir. Su caso inicié un largo delsobre la eutanasia.

Karen tenia 20 afios, cuando concurrié a una famtae tras consumir alcohol
y un tranquilizante, sumado a una obsesién podiktas (se estimd que practicamente
no habia comido en las ultimas 48 hs.), sufri6 eanthyo y fue encontrada pocos
minutos después por sus comparfieros en la fieamyéarios intentos por reanimarla,
ella nunca recuperd la conciencia. Dias despuélagmosticé a Karen con un dafio
cerebral irreversible por experimentar una fallspnatoria prolongada, lo cual hizo
indispensable que fuera conectada a aparatos qdergu mantenerla con vida
(ventilacion mecanica). Fue asi que permaneci@ndernueve afos en un estado

vegetativo persistente y su condicion se fue detando gradualmente.

Fueron sus padres (adoptivos), los que solicitguee cesaran los tratamientos
que mantenian con vida artificialmente a Karen. uenprimer momento la Corte
Superior de Nueva Jersey nego el permiso a losl&yiargumentando el Juez Roberto
Muir que: “Los motivos humanitarios no pueden fisdr que se quite una vida
humana. El hecho de que la victima se encuentie puertas de la muerte no justifica
su homicidio”, afiadiendo ademas que “la cualidadpteral mas importante que tiene
Karen Ann Quinlan es que esta viva. Y existe taalamia esperanza de que pueda
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recuperarse, por muy remota que parezca”. Fue eggoque los padres adoptivos de
Karen llegaron a la Corte Suprema de New Jerseay figalmente acogio la peticion,
argumentando que no existiendo dudas al respecttraygndose de esta triste
circunstancia, de que si Karen estuviese por unentoren estado de lucidez y se diera
cuenta de que volveria al estado de coma porquenfaimedad no tenia remedio,
decidiria que se desconectara el uso del aparatamce para mantenerla con vida”
(ABC, 1975, pag. 89 ; 1976, pag.71).

Sin embargo, Karen continué respirando de mansparganea después del
retiro del ventilador. Fue alimentada mediante somaisogastrica por nueve aflos mas,

hasta su muerte por neumonia en 1985.

Otro dato a tener en cuenta es que los padresudm Kafirmaron haber gastado
durante solo los primeros 156 dias que Karen esamwa@oma, cerca de 2000.000

délares.

-Nancy Cruzan (1990), (Montalvo, 2009):

En este caso la Corte de New Jersey permitidandia de la paciente Cruzan,
retirarle el respirador artificial que la manten@n vida desde hacia siete afios. Nancy
desde sus 32 afios de edad permanecia en un estgtativo permanente originado

por una sobredosis de alcohol y drogas.

Al igual que en el caso Karen Quinlan, fueron peslres de Nancy los que
solicitaron al tribunal del circuito de Jasper Ggupermiso para retirar la sonda que la
alimentaba, esta Corte concedio lo solicitado &fivdo el “derecho a la libertad”
expresado en la constitucion, pero el fallo fuelame por el guardian “ad litem” y la
Suprema Corte de Missouri revoco esa decision.titde la Corte Suprema de Justicia
de Estados Unidos resolvio el caso expresando gaepersona cuyos deseos son
claramente conocidos tiene un derecho constituteivaerrumpir la continuacion del
tratamiento que lo mantiene con vida. Fue la pranveiz que el alto tribunal americano

resolvi6 un caso que trata sobre el derecho a fhorir

_Cruzan v. Director, Missouri Department of Heaéthal, 497 U.S. 261; 110 S. Ct. 2841; 111
L. Ed. 2d 224; 1990 U.S. Lexis.
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Es a partir de este caso que mas de cincuenta<Cert veinte estados han

considerado el derecho del paciente a que un tietémsea retirado.
-TerriSchiavo (2005), (Elmundo.es, 2005):

Esta mujer tenia 26, cuando en 1990 qued6 encestgktativo tras sufrir un
“ataque cardiaco a causa de una subita bajada tasigocausada por un estricto

régimen que llevaba para adelgazar.

Este caso en particular presenta una batallaigdice durdé un poco mas de
siete afos, entre el esposo de Terri, Michael Schiquien ejercia su tutela legal, y
pretendia que desconectara la sonda que alimerastgbfialmente a su mujer,
convencido que ella no volveria a vivir con normatl y aseguraba que ella nunca
hubiera querido vivir de esa manera. En oposici#érsus deseos, se encontraban la
postura de los padres de Terri, quienes se negalbamdamente a que su hija fuera
desconectada. Fue un largo proceso, tal es asemuees ocasiones la paciente fue

desconectada y luego, vuelta a conectar.

Luego de la segunda desconexion, realizada emrectie 2003, los padres de
Terri recurrieron al gobernador de Florida, JeblBuglien presenté un proyecto de ley
especial al Congreso del estado, que aprobo ladarfiLey de Terri”, que permitio al

gobernante ordenar ‘'ipso facto' que la mujer fugtdada de nuevo.

Michael Schiavo demandé ante los tribunales lanstitucionalidad de esa Ley
y logro en septiembre de 2004 que el Tribunal Suprde Florida le diera la razon y la

mujer fue desconectada nuevamente.

Los padres de Terri suplicaron entonces la interém de los legisladores
federales y del presidente Bush, quien rapidamamteulgd la “Ley para aliviar a los
padres de Teresa Marie Schiavo”, aprobada por efj@so estadounidense, de mayoria

republicana.

De esa manera, el matrimonio Schindler pudo llsuacaso al sistema judicial
federal, llegando hasta el Tribunal Supremo de EE ¢uie, como todas las instancias
anteriores, negd sus demandas y fall6 finalmentéaeor de la desconexion de la

mujer.
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-Eluana Englaro (2009), (RTVE.ES, 2009):

Esta joven italiana permanecio 17 afios en un @staegetativo luego de sufrir
un accidente de trafico en 1992. Ante esta supugitacion irreversible, su padre
apoyo la posibilidad de suspender el suministraloheentos, ya que el aseguraba que
“habria expresado claramente el deseo de moriasa de sufrir un accidente que la

dejara en coma o en estado vegetativo”.

La peticion de Beppino Englaro, padre de Eluan@, fechazada en varias
ocasiones, Primero por la Corte de Apelaciones danMLuego por la Corte de
Casacion (tribunal Supremo de Italia). Un nuevaeiqufue concedido mas tarde por la
misma Corte de casacion en el afio 2007 y la Certapelaciones de Milan sentencio
un aflo mas tarde que el “padre y tutor de Eluasmiatpermitido interrumpir el
suministro de alimentacion e hidratacion. Finalradat Corte Suprema de ltalia, tras
varias Criticas y oposiciones del mismo Vaticandey gobierno italiano, concedio a
Beppino Englaro, el derecho a desconectarla dmé&agiinas que mantenian con vida a

su hija.
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