Sobre los aspectos normativos

de la muerte digna

Todos tenemos derecho al respeto de nuestra digni-
dad en el proceso del morir. Pero hay casos, modos
y responsabilidades muy distintas en ese proceso que
exigen distintos supuestos normativos para garantizar
ese derecho. Por eso debemos evitar el tener una vi-
sion confusa de esa diversidad de garantfas necesarias
para el respeto de la dignidad humana en el proceso
del morir, y aceptar que bajo la exigencia de la efi-
cacia normativa de una ley, es dificil reunir en una
sola norma a esa diversidad de supuestos. Y hay que
aceptar también, para alcanzar un acuerdo normativo,
a la obligacion de precisar con claridad los términos
que utilizamos.

Hay tres responsables mayores en la toma de deci-
siones respecto al proceso del morir: los pacientes
y sus familiares, los profesionales de la salud, y las
instituciones y el HEstado. Entre los pacientes cuyos
derechos son el objeto primario de interés de la nor-
ma, hay dos grandes grupos que ética y legalmente
presentan al menos siete situaciones distintas. Uno es
el de los pacientes con capacidad plena para tomar
decisiones y ejercer sus derechos (situaciones 1, 2 y 3)
en el proceso del morir. Y el segundo grupo es el de los
pacientes con esa capacidad reducida -de hecho o de
derecho- como es el caso de nifios, pacientes criticos,
en coma, en estados vegetativos, o en estados termi-
nales (situaciones 4, 5, 6 y 7). La necesidad de legislar
0 no, y de cémo interpretar las normas, es distinta en
estas siete situaciones.

1). La libre negativa de un paciente a recibir un tra-
tamiento que pueda mejorar su salud o aun salvar su
vida, cuando tiene plena informacién sobre su estado
de salud, tiene prioridad sobre las decisiones médicas
y debe respetarse. Estas decisiones estan amparadas
por el articulo 19 de la Constitucién Nacional, la Ley
17.132 de Ejercicio de la Medicina; y la Ley 26.529 de
Derechos del Paciente con anterioridad a las modifica-
ciones introducidas por la Ley 26.742. Aunque siempre
es posible encontrar casos que en la practica diaria se
problematizan o bien emotivamente o por diferencia
de opiniones, intereses o actitudes poco respetuosas,
lo cierto es que desde el punto de vista normativo
la protecciéon de la libre voluntad de las personas en
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cuestiones que atafien a su salud es amplia y clara, atin
cuando su vida esté en riesgo y la medicina proponga
medios para protegerla. Dice la reglamentacion de la
ley 26.529 que “El derecho a la informacién sanitaria
de los pacientes puede limitarse por la existencia acre-
ditada de un estado de necesidad terapéutica, cuando
el profesional actuante entienda que por razones ob-
jetivas el conocimiento de la situacion de la salud del
paciente puede perjudicar su salud de manera grave”.
Pero estos casos deben ser considerados en modo ex-
cepcional y restringido y debe consultarse a un comité
de bioética. Por otro lado, en casos de discrepancia
respecto a las decisiones entre profesionales de la salud
y pacientes con enfermedad incurable, irreversible y
en estadio terminal, la reglamentacion de la ley 26.529
permite consultar a un comité de bioética. Asimismo,
esta reglamentacion establece que en el caso de nifios,
nifias y adolescentes en los que la voluntad del menor
entre en conflicto con la de sus padres o representantes
legales, debera elevarse el caso al comité de ética de la
institucion asistencial para recibir opinién del mismo
en un todo de acuerdo con la ley 26.051.

2). Todo paciente con capacidad para ejercer su auto-
nomia tiene derecho a disponer directivas anticipadas
sobre la atencién de su salud en relacién al morir que
deben ser respetadas por los médicos. Asi estable-
ce la Ley 26.529 de Derechos del Paciente con las
modificaciones introducidas por la Ley 26.742, y su
correspondiente reglamentacién. También ha queda-
do claro con la intervencion de la Corte Suprema de
Justicia de la Nacién en el caso del testigo de Jehova
Pablo Albarracini. Estas decisiones estin amparadas
en general por las mismas normas anteriores, pero
suele entenderse a las directivas anticipadas en relacién
a enfermedades terminales o al derecho a morir con
dignidad y al respeto a la voluntad del paciente en el
proceso de su muerte, ain cuando tienen la dificul-
tad de limitar la garantia general de proteccion de la
autodeterminacion del paciente al proceso del morir.
Sin embargo, la figura de las voluntades anticipadas
aunque también se dirige al proceso del morir no lo
hace en modo excluyente de otras situaciones que
puedan relacionarse o no con ese proceso. La Ley
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26.529 con sus modificaciones y reglamentacion, ha
mantenido la exigencia de formalizacién por escrito
ante escribano publico o juzgados de primera instancia
de la declaracién de voluntad. Se trata de un exceso
de rigorismo formal juridico que se constituye en un
obstaculo al goce pleno del derecho en condiciones
de igualdad. En relacién al consentimiento informa-
do ya se ha hecho la distincién (Highton y Wierzba)
entre “acto juridico” y “acto licito no negocial” para
entender al consentimiento bajo este dltimo concepto.
Con las directivas anticipadas debetfa haberse realizado
igual distincién. Por eso las voluntades anticipadas
deberfan ser objeto de una ley marco particular sobre
autodeterminacién del paciente en todo el territorio
nacional al modo en que lo hizo la Ley de autodeter-
minacién del paciente (1990) en Estados Unidos —la
mayor experiencia mundial al respecto- con su gran
complejidad de implementaciéon debidamente garan-
tizada. La proteccién de la dignidad en el proceso del
morir deberfa contemplar esa necesidad.

3). La cuestion ética y legal de mayor densidad nor-
mativa en el proceso del morir, que problematiza la
interpretacién normativa y procedimental por los
pacientes, los profesionales de la salud, las institucio-
nes y el publico en general, es el de la eutanasia. Es
imprescindible por tanto definir con toda precision el
alcance normativo del término. Entre los proyectos de
ley que se presentaron en 2011 sobre la cuestion de la
“muerte digna”, uno de ellos distingufa entre eutanasia
activa y pasiva. Pero ese y otro tipo de distinciones hoy
se han abandonado en el consenso juridico y bioético
internacional. Hoy solamente se entiende por eutanasia
aun procedimiento legalmente autorizado para poner
fin (matar) en modo inmediato a la vida de una persona
por accién de terceros, en general los médicos, con la
administracion de una o mas sustancias dirigidas a ese
fin; a pedido libre, expreso y reiterado de esa persona;
y con la finalidad de terminar con un sufrimiento in-
tolerable o por otros motivos legalmente aceptados.
Son ejemplos de ello las legislaciones de Holanda y
Bélgica. Junto al suicidio médicamente asistido esta
prohibida en nuestro pais y en la amplia mayorfa de
paises del mundo. La abstencién o retiro de medios
de soporte vital por libre decision actual o anticipada
de un paciente, no constituye eutanasia aunque €s
frecuente observar todavia una confusion al respecto,
inclusive entre profesionales con presunta idoneidad y
experiencia. Tampoco se trata de eutanasia el acuerdo

que los familiares de pacientes sin la capacidad de
ejercer su autonomia establecen con los profesionales
de la salud que actdan segun las exigencias tecno-
cientificas, éticas y legales de su profesion, o cuando
por exclusivo criterio médico estos actian segun la
Lex artis ad hoc. La reglamentacién de la ley 26.529
establece que “Los profesionales de la salud deberan
respetar la manifestaciéon de voluntad auténoma del
paciente. Cuando el médico a cargo considere que la
misma implica desarrollar practicas eutanasicas, previa
consulta al Comité de ética de la institucion respectiva
Y, si no lo hubiera, de otro establecimiento, podra
invocar la imposibilidad legal de cumplir con tales
Directivas Anticipadas”. Por esto es que toda norma
sobre respeto de la dignidad en el proceso del morir
deberia definir y demarcar explicitamente el concepto
de eutanasia.

4). En los pacientes en estado critico, caracterizados
por tener una amenaza de muerte proxima, con pro-
babilidad razonable de reversibilidad -pacientes en
coma que puede revertirse, etc- la obligacion legal de
los médicos es la aplicacion de los medios de sostén
vital en terapia intensiva, aun con la oposicion familiar.
Estas decisiones quedan amparadas porla Ley 17.132
de Ejercicio de la Medicina y la Ley 26.529 de Dere-
chos del Paciente asi como por el supuesto general
del derecho, de exigir a los médicos actuar segin los
mejores conocimientos y experiencias de su arte (Lex
artis ad hoc). Son decisiones médicas que no requieren
ni pueden ser reducidos por una norma particular.
Una vez mas, la confusiéon y problematizaciéon en
estos casos es frecuente por diversas razones, pero
en primer lugar por la imprecisa definiciéon de estado
critico y su alcance normativo que muy frecuentemente
muestran los profesionales de la salud, dando lugar
con esa imprecision a la posibilidad de conflicto con
los familiares.

5). Los pacientes criticos con sostén vital y medidas
invasivas de alto grado en terapia intensiva, dan lugar
muchas veces a otro tipo de situaciones de incerti-
dumbre y problematizacion ético-normativa porque
entran en estado de fallo multiorganico progresiva-
mente irreversible, en el que la relacion entre dafio y
beneficio del tratamiento médico resulta desfavorable
para el paciente, con lo cual se impone la limitaciéon
del esfuerzo terapéutico. La ley 26.529 de Derechos
del Paciente con sus modificaciones y reglamentacion,

42 MedPal



no contempla este tipo de casos, pero creemos que
las decisiones en estos casos deben tomarse desde
el mismo marco normativo del apartado antetior, en
comun acuerdo del equipo de salud con la familia
siendo aconsejable la evaluacién conjunta por un co-
mité de bioética para dar intervencién al ejercicio de
la responsabilidad institucional.

6). En los pacientes en estado vegetativo crénico,
con pérdida irreversible de la conciencia, los médicos
deben administrar todos los recursos disponibles en
terapia intensiva durante un afio segin establecen los
estandares médicos internacionales de la Lex artis
ad hoc. Cumplido ese tiempo y sin haber observado
ninguna mejoria, las intervenciones médicas se consi-
deran futiles desde el punto de vista terapéutico, por
eso los médicos no tienen obligaciéon de tratamiento
pero tienen la obligacién de consultar a la familia
sobre sus deseos de seguir aplicando los medios de
sostén vital o de retirarlos, ya que no tienen beneficio
terapéutico, y de respetar la decision familiar previa
consulta a un comité de bioética. Este fue el caso de
Camila Sanchez. Estas decisiones quedan amparadas
igualmente por los mismos supuestos normativos de
los apartados aplicables a los pacientes criticos y en
fallo multiorganico, y aunque no era imprescindible
en nuestro pais una legislaciéon particular porque las
obligaciones generales de la lex artis ya ofrecen el
criterio de interpretacion juridica aplicable, el debate
publico sobre muerte digna en la Argentina a partir
de los casos de Melina Gonzalez y Camila Sanchez,
dando lugar a la modificacién de la ley de derechos
del paciente, ha facilitado los aspectos normativos
procedimentales para estas decisiones.

7). Por dltimo, en los pacientes en estado terminal,
con una enfermedad avanzada, progresiva e incura-
ble, sin posibilidades razonables de respuesta a los
tratamientos especificos, con gran impacto fisico o
emocional en pacientes, familiares y equipo de salud,
y pronostico de vida inferior a seis meses, cuando los
pacientes no pueden decidir, las decisiones deben ser
tomadas en comun acuerdo del equipo de salud con la
familia, privilegiando la opinién de ésta, y la provision
de cuidados paliativos por la institucion de salud. Esta
fue la situacion de Melina Gonzalez y aqui se ha cen-
trado la Ley 26.742 de “muerte digna” modificatoria
de la Ley 26.529 de Derechos del Paciente. Su regla-
mentacién no avanzo sin embargo para garantizar un
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sistema nacional que asegure a todos los argentinos
el acceso a los cuidados paliativos, y el control del
dolor severo y de otros sintomas de gran sufrimiento,
teniendo en cuenta que el mayor problema normativo
al legislar en nuestro pafs es la eficacia de las normas
para garantizar el acceso sin obstrucciones al goce de
los derechos de las personas. Pero actualmente tiene
media sancién el proyecto de ley sobre un Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, y es de esperar que
se logre su aprobacién y con ello se avance para dar
respuesta a la necesidad antes sefialada.

El respeto de la dignidad humana como el centro
de fundamentacién de los valores universales juridi-
camente protegidos en cada uno de nosotros como
sujetos de derecho nos exige entonces procurar el
goce en modo interrelacionado y armoénico de los
derechos fundamentales asociados a esos valores.
Hay varias normas concurrentes en ese fin y no
puede haber una sola. Pero este respeto no significa
que haya de sostenerse la vida biolégica como fin en
s{ misma sino como condicién necesaria aunque no
suficiente para garantizar esa dignidad. La mera vida
biolégica nos equipara con otros seres vivos peto es
la dignidad humana la que nos diferencia de ellos al
hacernos merecedores de un respeto que ha de guiar
nuestras conductas.
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