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1. Introduccion

Las personas que atraviesan la etapa final de su vida son personas en situacion de
vulnerabilidad. En aquellos casos en que las personas se encuentran enfermas o tienen avanzada
edad, los cuidados paliativos son la respuesta adecuada a su situacion, dado que brindan
acompafiamiento a la persona en su integridad bio-psico-social y espiritual, y a su familia, incluso
en la etapa del duelo. La integralidad del abordaje conlleva la conformacion de equipos
multidisciplinarios que incluyan a médicos, enfermeros, psicologos, trabajadores sociales y
ministros de diversos cultos, para garantizar la dignidad y derechos fundamentales de la persona y
su familia.

Si bien algunas provincias argentinas cuentan con leyes sobre cuidados paliativos, no existe
una ley especifica a nivel nacional. En tal sentido, un valioso proyecto de ley nacional (N° S-3316-
19), de autoria del Senador Mario Fiad, cuenta con media sanciéon del Senado, y se encuentra en
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estudio? en la Comision de Salud de la Camara de Diputados.
2. Vulnerabilidad en el final de la vida humana

El vulnerable es el pasible, es decir, aquel que puede o es capaz de padecer un dafio. Y por
ello el ordenamiento juridico debe tutelarlo en determinadas circunstancias.

“La vulnerabilidad proyecta al futuro una eventualidad por la que se exige al derecho un
resguardo presente, actual”. “El concepto de “vulnerabilidad” le da al derecho la potestad de
anticiparse y prevenir, organizar alternativas para que antes de que esa persona sea dafiada, ese dafio
pueda ser prevenido o evitado. Es decir, el concepto de vulnerabilidad nos mune de un instrumento
con el cual podemos prevenir y anticipar la vulneracion de derechos™.

En un trabajo referido a las situaciones de vulnerabilidad, sostuve que cada persona es tunica
e irrepetible, y que toda persona puede ser vulnerable en alguna circunstancia o aspecto de su vida,
dado que la vulnerabilidad es intrinseca al ser humano, y radica en su imperfeccion y finitud. Y que,
ante esta realidad, cabe esbozar un concepto o, al menos, algunos parametros que permitan definir
al vulnerable*.

Tal como explica la Dra. Basset en la Presentacion de la medulosa obra colectiva sobre el
tema, que dirigié en 2017, las razones empiricas de vulnerabilidad pueden surgir de diversos
factores. Por una parte existen factores estructurales o circunstanciales, v.gr. las mujeres,
especialmente durante el embarazo; la pobreza; las personas que tienen una posicion minoritaria en
una sociedad dada y que por lo tanto arriesgan un tratamiento discriminatorio (orientacion sexual,
eleccion sexual, las etnias indigenas, a veces grupos religiosos); los migrantes. Por otra, se cuentan
factores personales tales como la edad (el nifio, el adulto mayor); la integridad psiquica (salud
mental, discapacidad), y la integridad fisica, relacionada con la discapacidad fisica, la enfermedad,
o la causal que me convoca en estas lineas: el final de la vida humana’.

Las personas en situacion de vulnerabilidad se encuentran contempladas en diversas normas
argentinas.

La reforma constitucional de 1994 establecio en el art. 75 inc. 23 CN medidas de accion
positiva para garantizar la igualdad real de posibilidades y de trato, y el pleno goce y ejercicio de
los derechos de determinadas personas vulnerables, que enumera: “los nifios, las mujeres, los
ancianos y las personas con discapacidad”. Ademas, existen diversas disposiciones referidas a
personas en condicion de vulnerabilidad dispersas en el Codigo Civil y Comercial, entre otras
normas infraconstitucionales. Por su parte, la Gltima actualizacién de las Reglas de Brasilia®
introduce en el punto 3 un nuevo concepto de vulnerabilidad, que incluye a grupos de personas y se
refiere a las limitaciones o falta de desarrollo de sus capacidades “para ejercitar con plenitud ante el
sistema de justicia los derechos reconocidos por el ordenamiento juridico™. Asimismo enuncia

2 A la fecha de redaccion de este trabajo, 01/03/2022.

3 Cfr. Basset, U. (Dir). Tratado de vulnerabilidad, 1a. ed.. Ciudad Auténoma de Buenos Aires: La Ley, 2017. Pag. XLV-
XLVI. En el tema de la vulnerabilidad, es obligada la remision a este tratado, que abarca un meduloso estudio sobre el
concepto de vulnerabilidad y su relacion con los menores de edad y con las personas mayores de edad -entre ellas, las
personas con discapacidad y los adultos mayores-, y diversos ejes transversales de vulnerabilidad.
4 Cfr. Marrama, S. El acceso a la justicia de personas en condicion de vulnerabilidad [en linea]. El Derecho. Diario.
2019, 282. Disponible en: https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/11283

Marrama, S. E. La vulnerabilidad de algunas personas con discapacidad por autismo en la pandemia de
COVID-19 [en linea]. Microjuris, 10 de mayo 2021. Disponible en:
https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/12194
5 Cfr. Basset, U. (Dir). Tratado de vulnerabilidad, 1a. ed.. Ciudad Auténoma de Buenos Aires: La Ley, 2017. Pag.
XLVI-XLVIL
6 Cfr. Asamblea Plenaria de la XIX edicion de la Cumbre Judicial Iberoamericana en abril de 2018, en la ciudad de San
Francisco de Quito, republica de Ecuador, disponible en file:///G:/O/PROCESAL/Acces0%20a%201a%20J/CIEN
%20REGLAS%20DE%20BRASILIA%20act%20abril%202018%20X1X%20Cumbre%20SF%20de%20Quito.pdf
Fecha de consulta: 01/04/2019.

7 “(3) Una persona o grupo de personas se encuentran en condicién de vulnerabilidad, cuando su capacidad para
prevenir, resistir o sobreponerse a un impacto que les sitie en situacidon de riesgo, no esta desarrollada o se encuentra



nuevas causas de vulnerabilidad: a la edad, discapacidad, pertenencia a comunidades indigenas,
victimizacidon, migracion, condicion de refugio, desplazamiento interno, pobreza, género,
orientacion sexual e identidad de género, y privacion de la libertad, se afiade la pertenencia “a otras
diversidades étnicas — culturales, entre ellas las personas afrodescendientes®. Debe celebrarse la
proliferacion de normas, programas y publicaciones de doctrina referidas a las causas de
vulnerabilidad por edad, sexo’, discapacidad'’, victimizacion"', migracion'?, privacion de la libertad,
pobreza, entre otras".

El acompafiamiento de la vulnerabilidad en el final de la vida exige un abordaje
multidisciplinario. Es una de las etapas de la vida en la que la persona se enfrenta con mayor
claridad y crudeza a su propia finitud. Con magistral pluma, Philippe Malaurie escribe: “En las
antiguas casas de paisanos del sudeste francés, se pueden ver algunos viejos relojes solares con una
inscripcion latina: vulnerant omnes, ultima necat: todas las horas nos hieren, la ultima nos mata. Lo
que se aplica a la vejez, pero a tantas otras fragilidades también. Somos seres fragiles: la proteccion
y el acompafiamiento de las personas vulnerables nos encamina a todos a la muerte. He aqui la
ensefianza del sol y de su reloj solar”.

La persona en la etapa final de su vida es vulnerable, y desde un punto de vista médico,
psicolégico y espiritual, considero que el modo correspondiente y adecuado de acompanarla ante la
edad avanzada o la enfermedad incurable son los cuidados paliativos.

La etimologia del término “acompafiamiento” remite al latin. La palabra “acompafiamiento”
deriva de “compafiero”, que a su vez tiene origen en las palabras panis (pan) y cum (con): el que
comparte su racion de pan',

Dadas las particularidades de esta etapa final de la vida, entiendo que si bien existen algunas
leyes provinciales y normas nacionales referidas al tema, el acompafiamiento mediante cuidados
paliativos debe ser tratado por una ley nacional especifica.

3. Legislacion sobre cuidados paliativos

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica recoge en 2012 un estudio descriptivo de
analisis comparativo de datos y/o estimaciones sobre el desarrollo de servicios e iniciativas de
cuidados paliativos en la regién. El Atlas menciona que los cuidados paliativos se iniciaron a
principios de la década de 1980 con la creacion del Dr. Tiberio Alvarez de la Clinica del Dolor y
Cuidados Paliativos en Medellin (Colombia) y la prestacion de cuidados domiciliarios del Dr.
Roberto Wenk en San Nicolas (Argentina). Concluye que el desarrollo de los cuidados paliativos en
Latinoamérica ha sido erratico y sin un patron definido, y que a pesar de los grandes esfuerzos de
los paliativistas, la mayoria de la poblacion sigue encontrandose sin cobertura'”.

limitada por circunstancias diversas, para ejercitar con plenitud ante el sistema de justicia los derechos reconocidos por
el ordenamiento juridico”. El resaltado me pertenece, y corresponde a las modificaciones introducidas en 2018.

8 Esta inclusion de las diversidades étnicas y culturales se amplia en el punto 9.
9 Cfr. Ley 26.485 de proteccion integral para prevenir, sancionar y erradicar la violencia contra las mujeres en los
ambitos en que desarrollen sus relaciones interpersonales.
10 Cfr. CIDH, “Furlan y familiares contra Republica Argentina”, 31/08/2012. Cfr. SEDA, Juan A. Discapacidad y
derechos: impacto de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Prologo de Leandro Vergara.
la ed.. Ciudad Autonoma de Buenos Aires: Editorial Jusbaires, 2017. Pag. 159-162.
11 Cfr. Ley 27.372 de Derechos y Garantias de las Personas Victimas de Delitos. Decreto Reglamentario N° 421/2018
Creacion del Observatorio de Victimas de Delitos.
12 Cfr. Ley 26.202 Convencion Internacional sobre la Proteccion de todos los Trabajadores Migratorios y de sus
Familiares.
13 Cfr. Marrama, S. El acceso a la justicia de personas en condicion de vulnerabilidad [en linea]. El Derecho. Diario.
2019, 282. Disponible en: https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/11283

Marrama, S. E. La vulnerabilidad de algunas personas con discapacidad por autismo en la pandemia de
COVID-19 [en linea]. Microjuris, 10 de mayo 2021. Disponible en:
https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/12194
14 Cfr. Malaurie, P.. Prefacio, en Basset, U. (Dir). Tratado de vulnerabilidad, 1a. ed.. Ciudad Auténoma de Buenos
Aires: La Ley, 2017. Pag. XLI.
15 Cfr. AAVYV, Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica, IAHPC Press, 2012. Pag. 6 Disponible en:



La 67.* Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en Ginebra del 19 al 24 de mayo de 2014,
adopto la resolucion WHAG67.19, titulada “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte
del tratamiento integral a lo largo de la vida”. En la referida resolucion, previo analisis del informe
A67/31, la asamblea reconocio la limitada disponibilidad de servicios de cuidados paliativos en
buena parte del mundo, asi como el enorme sufrimiento evitable de millones de pacientes y sus
familias, y enfatizo en la necesidad de crear o reforzar sistemas de salud que incluyan la asistencia
paliativa como componente integral del tratamiento de las personas en la totalidad del proceso
asistencial.

En consecuencia, la Asamblea inst6 a los Estados Miembros a que formulen, refuercen y
apliquen politicas de cuidados paliativos, “con miras a incorporar en la totalidad del proceso
asistencial servicios de asistencia paliativa basados en criterios cientificos, costoeficaces y
equitativos, y ello en todos los niveles, con énfasis en la atencidon primaria, la atenciéon comunitaria
y domiciliaria y los programas de cobertura universal”'’,

Los cuidados paliativos son una exigencia que emerge de la dignidad intrinseca de todo
enfermo incurable y de toda persona que los necesite para atravesar la fase final de su vida.
Argentina tiene una grave deuda social y sanitaria pendiente en esta materia, que podria cumplirse
mediante la sancién de una adecuada y especifica norma nacional.

3.1. Algunas leyes provinciales (en orden cronolégico de sancion)

3.1.1. Ley basica de salud de CABA

La ley basica de salud H N° 153/1999 de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires (CABA)",
publicada en el Boletin Oficial el 28 de mayo de 1999, cuenta con 48 articulos. La ley tiene por
objeto garantizar el derecho a la salud integral, mediante la regulacion y ordenamiento de todas las
acciones conducentes a tal fin (cft. art. 2). En el art. 4° enumera los derechos de todas las personas
en su relacion con el sistema de salud y con los servicios de atencion. Su inc. l. prevé: “En el caso
de enfermedades terminales, atencion que preserve la mejor calidad de vida hasta su fallecimiento™.

3.1.2. Ley bonaerense de cuidados paliativos

La ley de la provincia de Buenos Aires N° 12.347, sancionada el 03/11/1999, promulgada el
07/12/1999 y publicada en el Boletin Oficial provincial el 21/12/1999", cuenta con siete articulos y
uno de forma.

Esta norma crea en el ambito del Ministerio de Salud de la provincia de Buenos Aires la
"Comision Provincial de Cuidados Paliativos" con el objeto de analizar y proponer los lineamientos
para el desarrollo de programas provinciales para el cuidado integral de pacientes hospitalizados y
ambulatorios que no responden a los tratamientos curativos (cft. art. 1).

La integracion de la comisién cuenta con representantes del Ministerio de Salud, de la
Universidad Nacional de La Plata, del Colegio de Médicos de la provincia y de la Federacion
Meédica de la Provincia de Buenos Aires (FEMEBA), y entre sus atribuciones se cuentan las de
proponer programas de cuidados paliativos y definir los estandares de eficacia y eficiencia que

https://dadun.unav.edu/bitstream/10171/34465/1/Atlas%20de%20Cuidados%20Paliativos%20de%20Latinoamerica.pdf
Fecha de consulta: 01/03/2022.

16 Cfr. 67.* Asamblea Mundial de la Salud, celebrada en Ginebra del 19 al 24 de mayo de 2014, WHA67/2014/REC/1.
Pag. 38-43. Disponible en: https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf filess WHAG67-REC1/A67 2014 _RECI1-sp.pdf?ua=1
Fecha de consulta: 01/03/2022.

17 Cfr. Ley H N° 153/1999 de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires. Disponible en:
https://www.argentina.gob.ar/normativa/provincial/ley-153-123456789-0abc-defg-351-0000xvorpyel/actualizacion
Fecha de consulta: 01/03/2022.
18 Cfr. Ley N° 12.347/1999 de la Provincia de Buenos Aires. Cita digital: TR LALEY AR/LCON/3HZY.



https://www.argentina.gob.ar/normativa/provincial/ley-153-123456789-0abc-defg-351-0000xvorpyel/actualizacion
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHA67-REC1/A67_2014_REC1-sp.pdf?ua=1

permitan la autoevaluacion y la valuacion externa de los mismos; promover la ensefanza
universitaria y la formacion y entrenamiento de equipos interdisciplinarios de cuidados paliativos
(cfr. arts. 2y 3).

3.1.3. La ley cordobesa de cuidados paliativos

La legislatura de la provincia de Cordoba sancion6 la ley N° 9021 de cuidados paliativos en
el afio 2002. La ley cuenta con 8 articulos y uno de forma, y fue promulgada mediante Decreto N°
1110/2002, con excepcion de sus arts. 6 y 8 que fueron vetados'’.

La ley N° 9021/2002 crea en el &mbito del Ministerio de Salud, el “Programa asistencial de
cuidados paliativos y tratamiento del dolor”, de organizacion interdisciplinaria, destinado a
establecer las acciones sanitarias y disponer de la atencion médica de los pacientes de los hospitales
publicos provinciales que se encuentren afectados por enfermedades “potencialmente letales, a
corto o mediano plazo, que no respondan a tratamientos utilizables, como asi también de aquellos
que padecen de dolor persistente o cronico, cualquiera sea su origen” (cfr. art. 2).

Los objetivos del programa se enuncian en el art. 2 y son: “a) Promover el bienestar y la
calidad de vida del paciente y de su familia o entorno afectivo, eliminando o aliviando el dolor y la
sintomatologia de la enfermedad, segun el caso, dentro de las condiciones que la evolucion de la
misma permita. b) Reafirmar el absoluto respeto por la vida, alin en trance de enfermedad terminal.
¢) Propiciar acciones de cuidado paliativo que no aceleren la muerte, ni tampoco la retrasen
artificialmente. d) Extender la asistencia hospitalaria de Cuidados Paliativos al ambito domiciliario
de los pacientes”.

Las principales funciones del Ministerio de Salud provincial, en su caracter de Autoridad de
Aplicacion de la ley, son: a) elaborar los protocolos normativos de organizacion y funcionamiento
de las unidades de cuidados paliativos; organizar y controlar el funcionamiento en red de estas
unidades (la creacion de las unidades esta prevista en el art. 4, se definen como interdisciplinarias
en el art. 5, y sus funciones se detallan en el art. 6); b) promover el desarrollo de técnicas de
cuidados paliativos y medicina del dolor, y fomentar su aprendizaje mediante capacitacion de
recursos humanos; y ¢) evaluar el uso de nuevas tecnologias de cuidados paliativos.

A mi juicio, ante los proyectos de ley que promueven la eutanasia, en tradmite en el Congreso
de la Nacion, el art. 2 de esta ley provincial se erige como una mas de las tantas vallas normativas a
su sancion existentes en Argentina.

3.1.4. Ley de creacion del Servicio de Cuidados Paliativos de Misiones

La ley XVII - N° 53 (antes ley N° 4727) de la provincia de Misiones® se sanciono el
08/09/2006, se promulg6 el 05/10/2006 y fue publicada en el Boletin Oficial el 09/10/2006. Esta ley
instrumenta el Servicio de Cuidados Paliativos (cfr. art. 1).

Define los cuidados paliativos de acuerdo con la denominacion de la Organizacién Mundial
de la Salud, como aquel “cuidado activo y total de las enfermedades que no tienen respuesta al
tratamiento curativo, siendo el objetivo principal conseguir la mejor calidad de vida posible para los
pacientes y sus familias. Se considera paciente en fase terminal, a aquellos enfermos con un estado
clinico que provoca expectativa de muerte en breve plazo” (cft. art. 2).

Reconoce en el art. 3 los siguientes principios: “a) la reafirmacion de la importancia de la
vida, atn en la etapa terminal; b) el reconocimiento de cuidados paliativos como derecho humano;
c) el respeto de la voluntad del paciente a recibir o rechazar asistencia espiritual”. A la par, establece
los objetivos y bases de la terapéutica paliativa (cfr. art. 4).

Asimismo crea la Comision Provincial de Cuidados Paliativos (cft. art. 6), determinando su

19 Cfr. Ley N° 9021/2002 de la Provincia de Cordoba, sancionada el 29/05/2002, publicada en el Boletin Oficial
Provincial (en adelante, B.O.P.) el 29/08/2002. Cita digital: Id SALJ: LPO0009021.

20 Cfr. Ley XVII - N 53 de la  Provincia de  Misiones. Disponible en:
http://digestomisiones.gob.ar/uploads/documentos/leyes/LEY %20XVI1%20-%20N%2053.pdf Fecha de consulta:
01/03/2022.



integracion y atribuciones.

Por ultimo crea en el art. 11 un fondo especial administrado por la autoridad de aplicacion
de la ley, que es el Ministerio de Salud Provincial (cfr. art. 9) para afrontar los gastos de
implementacion de la ley, ademds de la imputacion de los mismos a la partida dispuesta en el art.
10.

Por su parte, la ley provincial N° 4461/2008', publicada en el Boletin Oficial del dia
04/11/2008, declara de interés provincial las actividades desarrolladas sobre la prevencion,
tratamiento, cura y cuidados paliativos del cancer.

Por ultimo, la provincia de Misiones instituyo el segundo sabado de Octubre de cada afio
como Dia Provincial de los Cuidados Paliativos, mediante ley X VII-N°® 149% del 14/10/2021.

3.1.5. Los cuidados paliativos en Entre Rios

La ley N° 9977 de la provincia de Entre Rios, sancionada el 1 de junio de 2010%, crea el
“Programa Provincial de Cuidados paliativos” en el &mbito del Ministerio de Salud provincial (cfr.
art. 1), designado por el art. 4 como autoridad de aplicacion de la ley.

El art. 2 remite, a los fines de la ley, a la definicion de cuidados paliativos de la
Organizacion Mundial de la Salud (en adelante, OMS). A la par, los objetivos del programa se fijan
en consonancia con los establecidos por el organismo internacional, y son los siguientes: “a) Aliviar
el dolor y otros sintomas. b) No prolongar artificialmente ni acortar la vida. c) Dar apoyo
psicologico, social y espiritual. d) Reafirmar la importancia de la vida. e) Considerar la muerte
como algo natural. f) Proporcionar los sistemas de apoyo para que la vida sea lo mas activa posible.
g) Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo”.

Los alcances del programa se fijan en el art. 5 de la ley N° 9977/2010, y se extienden a) a los
pacientes que se encuentren internados en hospitales publicos y a los que derivados del hospital
publico o con alta voluntaria, permanezcan en su domicilio para su mayor bienestar, y b) a la
contencion y asesoramiento de los familiares de los pacientes.

Este programa tiene la funcion de elaborar los protocolos normativos de organizacion y
funcionamiento de los cuidados paliativos, de conformidad con las pautas vigentes en los
organismos nacionales e internacionales competentes en la materia, con estandares de eficiencia y
eficacia que permitan la evaluacion del programa. Los protocolos deberan tender a garantizar la
atencion domiciliaria y hospitalaria del paciente y su familia, mediante la provision de informacion
y asesoramiento sobre los métodos disponibles, su efectividad, contraindicaciones, ventajas y
desventajas y su correcta utilizaciéon en el marco de las normas. Asimismo los protocolos deberan
prever la capacitacion de los equipos interdisciplinarios, definir los componentes del vademécum y
equipamiento especifico para los cuidados paliativos, centralizar la informacién y mantener una
base de datos actualizada (cfr. art. 6).

Por su parte, en el afio 2015 el Decreto N° 2610* crea el Servicio de Cuidados Paliativos en
el Hospital Materno Infantil “San Roque” de Parana, el cual se encontraba funcionando desde el afio
2011 en el nosocomio. En los considerandos del decreto se lee que el Servicio tiene por objetivo
“atender a aquellos niflos que por diferentes patologias han llegado a una faz terminal sin
posibilidades de reaccionar a los tratamientos médicos y atendiendo las exclusivas circunstancias
que confluyen en estos pacientes y su grupo familiar, donde es necesario contener el dolor fisico,
espiritual y afectivo”. Expresamente resalta que “los cuidados paliativos no deben limitarse a los
ultimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad del
paciente y su familia, incluyendo ademés un soporte emocional a la familia, a fin de adaptarse
durante la enfermedad del paciente y durante el duelo”.

21 Cfr. Ley N° 4461/2008 de la Provincia de Misiones. Disponible en: https://e-legis-
ar.msal.gov.ar/htdocs/legisalud/migration/html/14096.html Fecha de consulta: 01/03/2022.

22 Cfr. Ley XVII-N° 149 de la Provincia de Misiones. Cita digital: Id SAIJ: LPN1700149.

23 Cfr. Ley N° 9977/2010 de la provincia de Entre Rios, sancionada el 01/06/2010, promulgada el 07/06/2010,
publicada en pag. 1 del Boletin Oficial Provincial (en adelante, B.O.P.) N° 24.554 el 02/08/2010.

24 Cftr. Decreto N° 2610/2015, sancionado el 07/08/2015 y publicado en pag. 2 del B.O.P. N°25.878 el 25/02/2016.



Cabe asimismo poner de resalto la valiosa labor que en la provincia realiza, desde el afio
2008, la Fundacion Crisalida, formada inicialmente por un grupo de padres con hijos fallecidos,
cuyo fin es “la transformacion del dolor en actos de amor”, para que sus hijos “no sean recordados
por el dolor que nos causa su ausencia y nos caus6 la desgarradora e incomprensible partida, sino
por los actos de amor que realizamos a diario en su memoria”. La fundacion ayuda a nifios con
diagnodstico de tumor que deben realizar su tratamiento en Buenos Aires y a los adolescentes
oncologicos internados en el hospital San Martin de Parand, como asi también a los nifios y
adolescentes con internacion domiciliaria y/o que necesiten de cuidados paliativos®. Les ofrecen a
ellos y sus familias contencion emocional y espiritual, asesoramiento profesional, legal y todo lo
necesario para lograr los mejores resultados durante el tratamiento del nifio y/o el adolescente,
ayuda que se extiende al finalizar el tratamiento y mientras duran los controles en el nosocomio
correspondiente, como asi también en la etapa del duelo durante un afio. A la par les brindan soporte
econdmico, ayuda para transporte, alojamiento, alimentos, vestimenta medicacion, materiales para
arreglo/adecuacion de viviendas para las familias de escasos recursos o que no tengan cobertura por
parte de una obra social.

La fundacion se encuentra en la actualidad trabajando para poner en marcha la Sala de
Oncologia Pediatrica y el primer Hospice Pediatrico de Latinoamérica, formado por departamentos
individuales con espacios verdes, apto para el alojamiento de los nifios y sus familias en la ultima
etapa de su vida, salon de usos multiples, oficina de enfermeria y consultorios médicos.

3.1.6. Ley santafesina de cuidados paliativos

La legislatura santafecina sancioné el 25/11/2010 la ley N° 13.166°° de instrumentacion de
cuidados paliativos para pacientes con enfermedades terminales. El art. 2 define a los cuidados
paliativos como “la asistencia integral de pacientes con enfermedades cronicas, evolutivas,
irreversibles, limitantes para la vida, que no tienen respuesta a los tratamientos curativos, siendo el
objetivo principal conseguir la mejor calidad de vida posible para los pacientes y sus familias”, y al
paciente en fase terminal como ‘“aquellos enfermos con un estado clinico que provoca expectativa
de muerte en breve plazo”.

En el art. 6 establece la obligatoriedad de la integracion interdisciplinaria de los equipos de
cuidados paliativos, que deberan conformarse con médicos, enfermeras, psicdlogos, trabajadores
sociales y voluntarios quiénes deberdn acreditar capacitacion y experiencia especifica. También
podréan integrar los equipos otros profesionales de la salud de acuerdo a las necesidades de cada
paciente.

El art. 9 de la ley establece que la misma debia ser reglamentada a los 60 dias de su
promulgacion. Sin embargo, la reglamentacion se concretd el 09/10/2012 mediante el decreto N°
2777/2012, publicado en el Boletin Oficial el 18/10/2012.

3.1.7. Sistema Provincial de Cuidados Paliativos de Chaco

La ley N° 7129/2012% de la provincia de Chaco instituye el Sistema Provincial de Cuidados
Paliativos (art. 1), sus principios (art. 3), modalidades (cft. capitulo V), y su cobertura (cft. capitulo
IIT). La integracion interdisciplinaria de los Equipos de Cuidados Paliativos se prevé en el capitulo
VL.

Entiende la ley por cuidados paliativos el abordaje tendiente a mejorar la calidad de vida de
los pacientes y sus familias que enfrentan problemas generados por enfermedades que amenazan la
vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la asistencia activa y total, por
parte de un equipo interdisciplinario, cuando la enfermedad del paciente no responde al tratamiento

25 Cfr. Sitio web de la Fundacion Crisalida, https:/fundacioncrisalida.org/sobre-crisalida/ Fecha de consulta:
08/02/2022.

26 Cfr. N° 13.166/2010 de la Provincia de Santa Fe. Cita Digital: TR LALEY AR/LEGI/3R8B.

27 Cfr. N° 7129/2012 de la Provincia de Chaco. Cita Digital: TR LALEY AR/LEGI/7A43.



https://fundacioncrisalida.org/sobre-crisalida/

curativo. Este concepto asistencial es aplicable a nifios, adolescentes, adultos y ancianos, que
padecen enfermedades con estas caracteristicas (cft. art. 2).

El capitulo II contiene disposiciones especificas acerca de los cuidados paliativos
pediatricos para “nifios portadores de enfermedades graves que amenacen la vida y que no
responden a los tratamientos de los que dispone la medicina actual” (art. 5 inc. a)).

3.1.8. Programa Provincial de Cuidados Paliativos de La Rioja

La provincia de La Rioja cuenta con un Programa Provincial de Cuidados Paliativos creado
mediante Ley N° 9627, sancionada el 20/11/2014, promulgada el 28/11/2014 y publicada en el
Boletin Oficial el 10/02/2015. El programa tiene por objeto garantizar el derecho a los cuidados
paliativos a toda persona que padezca una enfermedad amenazante para la vida (art. 1). Segun el art.
2, los cuidados paliativos son las prestaciones que mejoran la calidad de vida de pacientes y sus
familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la deteccion temprana, evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales. Ademas define
la enfermedad amenazante para la vida como aquella enfermedad sin expectativa de curacion y con
pronostico letal en un plazo de tiempo variable.

La ley prevé en su art. 3.4 las siguientes modalidades de atencion: a) Internacion
especializada. b) Ambulatoria. ¢) Domiciliaria. d) Centro de dia y e) Casas de Cuidados Paliativos.
Asimismo contempla los tratamientos farmacologicos y no farmacolédgicos destinados a brindar
alivio del dolor y/o cualquier otro sintoma que produzca sufrimiento al paciente (cfr. art. 3.5).

3.1.9. Ley de creacion del sistema de cuidados paliativos en Catamarca

La ley N° 5488*, publicada en el Boletin Oficial el 11 de noviembre de 2016, cuenta con 33
articulos y uno de forma.

La ley tiene por objeto la implementacion del Sistema de Cuidados Paliativos en el dmbito
de la Provincia de Catamarca para la atencidon de pacientes que padezcan una enfermedad terminal,
procurando su mejor calidad de vida (cfr. art. 1). En su art. 2 la ley define la enfermedad terminal
como “todo padecimiento irreversible, progresivo y/o incurable”, y los cuidados paliativos como “la
atencion activa, global e integral de las personas y sus familias que padecen una enfermedad
avanzada, progresiva, incurable, de sintomas multiples, intensos y cambiantes; que provocan un
gran impacto emocional o afectivo en el enfermo con pronostico de vida limitado™.

A la par, enuncia en el art. 3 las caracteristicas del sistema que crea -multimodal;
interdisciplinario; complementario; solidario- y en el art. 4 los principios en los que deben basarse
los cuidados paliativos: a) De reafirmacion de la importancia de la vida en todas sus etapas y,
especialmente, cuando el final de la misma responde a una enfermedad que excede a los
tratamientos curativos; b) De respeto de la voluntad del paciente a elegir; y ¢) De reconocimiento de
los cuidados paliativos como un derecho inalienable de las personas con enfermedades en estado
terminal.

Por su parte, el art. 5 enuncia los derechos de la persona necesitada de cuidados paliativos y
de su familia, entre los cuales cabe destacar los siguientes: de reconocer a los cuidados paliativos
como un derecho humano al que todo ser humano debe tener acceso; de garantia de una atencion
intraestablecimientos, ambulatoria o domiciliaria que conduzca al alivio del dolor y el padecimiento
fisico espiritual, psicologico o social en forma integral; a mantener permanentemente una esperanza
de vida; a expresar los sentimientos, sufrimientos y emociones ante la potencial muerte; a no morir
en soledad; a recibir respuestas honestas; a morir en paz, con afecto y dignamente.

El Sistema Multimodal se describe en el Titulo II, el Interdisciplinario en el Titulo III, el

28 Cfr. N° 9627/2014 de la Provincia de La Rioja. Cita Digital: TR LALEY AR/LEGI/876L.
29 Cfr. N° 5488/2016 de la Provincia de Catamarca. Cita Digital: TR LALEY AR/LCON/7B7E.



Solidario en el V y el voluntariado en el VI.

La ley crea en el Titulo VIII la Comision Provincial de Cuidados Paliativos en el ambito del
Ministerio de Salud de la provincia de Catamarca, que formaréd parte del Sistema Provincial de
Cuidados Paliativos, con el objeto de analizar y proponer los lineamientos para el desarrollo del
sistema.

3.1.10. Programa Provincial de Cuidados Paliativos de San Juan

La legislatura de la provincia de San Juan creé mediante Ley N° 1960-Q* el Programa
Provincial de Cuidados Paliativos el 19/09/2019. La ley cuenta s6lo con 4 articulos y uno de forma.

El objetivo del Programa Provincial de Cuidados Paliativos serd establecer acciones que
tengan como objeto el cuidado integral de pacientes asistidos en cualquier ambito de la salud de la
Provincia, con enfermedades que amenazan o limitan la vida (art. 2), y sus funciones son: proponer
estandares de eficiencia y eficacia que permitan la evaluacion del programa; garantizar la atencion
domiciliaria y hospitalaria del paciente y su familia; informar y asesorar sobre los métodos
disponibles, su efectividad, contraindicaciones, ventajas y desventajas y su correcta utilizacion en el
marco de las normas; capacitar a los equipos interdisciplinarios; definir los componentes del
vademécum y equipamiento especifico para cuidados paliativos y centralizar la informacion y
mantener una base de datos actualizada (art. 3).

El Ministerio de Salud Publica -autoridad de aplicacién de la ley-, es el encargado de
elaborar los protocolos normativos de organizacion y funcionamiento de los cuidados paliativos
(art. 4).

3.2. Normas nacionales sobre cuidados paliativos

No existe una ley nacional especifica sobre cuidados paliativos. Entre las normas nacionales
que tratan el tema, pueden mencionarse las siguientes:

3.2.1. Normas emanadas del Poder Ejecutivo Nacional

El Poder Ejecutivo Nacional, desde 1991 -afio en que se aprobd el Subprograma Nacional de
Control del Dolor y Cuidados Paliativos® dependiente del Ministerio de Salud de la Nacion (en
adelante, MS)-, ha emitido diversas normas sobre el tema.

A partir del afio 2002, esta contemplada la cobertura integral de los cuidados paliativos en el
Programa Médico Obligatorio de Emergencia.

Cabe recordar que el Programa Médico Obligatorio (PMO) fue creado mediante Resolucion
N° 939/00 MS, y sus efectos fueron suspendidos por el art. 5 de la Resolucion N° 201/2002 MS*,
actualmente vigente, que crea el Programa Médico Obligatorio de Emergencia (PMOE).

La Resolucion N° 201/2002 MS comprende 4 anexos: el Anexo | determina la cobertura
basica que brindaran los Agentes del Seguro de Salud, el Anexo II detalla el catidlogo de
prestaciones cubiertas, el Anexo III contiene un formulario terapéutico y el IV contempla un listado
de medicamentos y precios de referencia.

Este PMOE incluye en el Anexo I la cobertura integral gratuita de los cuidados paliativos,
con las siguientes condiciones: “8. Otras coberturas. 8.1. El cuidado paliativo es la asistencia activa
y total de los pacientes por un equipo multidisciplinario, cuando la expectativa de vida del paciente
no supera el lapso de 6 meses, por no responder al tratamiento curativo que le fue impuesto. Los

30 Cfr. N° 1960 Q/2019 de la Provincia de San Juan. Cita Digital: TR LALEY AR/LEGI/9WDW

31 Cfr. AAVYV, Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica, IAHPC Press, 2012. Pag. 28. Disponible en:
https://dadun.unav.edu/bitstream/10171/34465/1/Atlas%20de%20Cuidados%20Paliativos%20de%20Latinoamerica.pdf
Fecha de consulta: 01/03/2022.

32 Cfr. Resolucion N°201/2002 MS, 19/04/2002, Disponible en:
https://www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/resoluci%C3%B3n-201-2002-73649/texto Fecha de consulta:
01/03/2022.



https://bases.biblioteca.uca.edu.ar:2059/maf/app/document?&src=laley4&srguid=i0ad82d9b0000017f4b0d9d76a4fbc26c&docguid=iF40D41A1537CF48B56B90365CD461EE5&hitguid=iF40D41A1537CF48B56B90365CD461EE5&tocguid=&spos=9&epos=9&td=100&ao=i0ADFAB8AC74B1D1F81C755DE6E08D02A&searchFrom=&savedSearch=false&context=&crumb-action=append&

objetivos aqui seran aliviar el dolor, los sintomas y el abordaje psicosocial del paciente. La
cobertura estard dada en funcion del marco general que marca el PMO, es decir que los Agentes del
Seguro se encuentran obligados a brindar las prestaciones que se mencionan en los Anexos Il y III
con un 100% de cobertura”.

En 2016, la Resolucion N° 357/2016 MS actualiza las directrices de organizacion y
funcionamiento en cuidados paliativos, mientras que la Resolucion N° 1253-E/2016 MS crea el
Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

3.2.2. Legislacion nacional sobre cuidados paliativos

Por su parte, el Congreso de la Nacion sancion6 en el afio 2012 la Ley N° 26.742%,
reglamentada por el Decreto N° 1089/2012. El art. 5 de la ley menciona los cuidados paliativos al
definir el consentimiento informado como una declaracion de voluntad suficiente que debe ser
emitida luego de recibir informacion clara, precisa y adecuada con respecto a, entre otras
cuestiones, “el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencion de su
enfermedad o padecimiento” (cft. inc. h).

El Codigo Civil y Comercial contempla los cuidados paliativos en el art. 59 inc. h), al
referirse al consentimiento informado, que comprende la provision de informacion respecto de: “h)
el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencion de su enfermedad o
padecimiento”.

3.2.2.1. Proyecto de ley nacional

Ante la inexistencia de una ley nacional integral especifica sobre cuidados paliativos, cobra
valor el proyecto de ley N° S-3316-19, de autoria del Senador Mario Fiad, al que me he referido
brevemente en otra publicacion®.

El proyecto de ley N° S-3316-19 menciona como antecedentes a los proyectos N° 0061-S-17
(de creacion de un Programa Nacional de Cuidados Paliativos, presentado por las Senadoras
Fellner, Garcia Larraburu y Gimenez) y el N° 1667-S-17 (de autoria de la Senadora Negre de
Alonso, que promueve la implementacion de un Sistema Nacional de Cuidados Paliativos), a la par
que refiere que “ambas iniciativas fueron tratadas, unificadas en un dictamen de comisién que
recibi6 sancion por parte de este Cuerpo, habiendo sido girado a la Camara de Diputados para su
tratamiento, sin que hasta la fecha, la Camara revisora haya abordado el tema y encontrandose
proximo a perder estado parlamentario”.

El proyecto del Dr. Fiad, que cuenta con 10 articulos y uno de forma, fue girado en 2019 a
las comisiones de Salud y de Presupuesto y Hacienda, y obtuvo media sancion del Senado el 15 de
octubre de 2020%°, sin que, al 01/03/2022 -fecha de redaccion de este articulo-, haya finalizado su
estudio por parte de la Comision de Salud de la Camara de Diputados, corriendo el riesgo de seguir
la misma suerte de los proyectos antecedentes.

El proyecto sancionado por el Senado en octubre de 2019 establece en el articulo 1 que su
objeto es asegurar el acceso de los pacientes a las prestaciones integrales sobre cuidados paliativos
en sus distintas modalidades, en el ambito publico, privado y de la seguridad social y el
acompafamiento a sus familias.

El art. 2 establece los objetivos de la ley, que son el desarrollo de una estrategia de atencion
interdisciplinaria, centrada en la persona, de las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y
espirituales de los pacientes que padecen enfermedades amenazantes y/o limitantes para la vida
(inc. a). El proyecto original contenia previsiones mas amplias, incluyendo también las

33 Un comentario a la ley puede leerse en Marrama, S. E. La Ley 26.742 y su interpretacion a la luz de un reciente fallo
de la Corte Suprema de Justicia de la Nacion [en linea] El Derecho. 2012, 248 (802). Disponible en:
https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/11294

34 Cfr. Marrama, S. Proyectos de ley sobre cuidados paliativos [en linea]. MicroJuris Salud y Derecho. 18/02/2022
Disponible en: https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/13472

35 Cftr. Informacién disponible en https://www.senado.gob.ar/parlamentario/comisiones/verExp/3316.19/S/PL Fecha de
consulta: 01/03/2022.



enfermedades cronicas, progresivas, avanzadas y potencialmente amenazantes para la vida, las
cuales se mencionan como ejemplificacion del riesgo de muerte en el segundo parrafo del art. 3, si
bien se las califica como enfermedades “graves”, y/o crdnicas ‘“complejas”, progresivas y/o
avanzadas “que afecten significativamente la calidad de vida de quien las padece y la de su familia”
(lo entrecomillado fue agregado al sancionarse el proyecto).

En su inc. b) el art. 2 enuncia el objetivo de promover el acceso a las terapias tanto
farmacoldgicas como no farmacologicas disponibles, basadas en la evidencia cientifica y
“aprobadas en el pais” para la atencion paliativa (lo entrecomillado fue agregado al sancionarse el
proyecto). El inc. c) contiene el objetivo de promover la formacion profesional, la formaciéon
continua y la investigacion en cuidados paliativos.

El art. 3 del proyecto sancionado define en el primer parrafo a los cuidados paliativos como
un modelo de atencion que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades que amenazan o limitan la vida, a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicologicos, sociales y espirituales. En el segundo parrafo circunscribe las
enfermedades a atender mediante los cuidados paliativos, a aquellas en las que existe riesgo de
muerte.

Por su parte, el art. 4 enuncia los principios que sustentan la ley proyectada: a) Respeto por
la vida y bienestar de las personas, b) Equidad en el acceso oportuno y utilizaciéon de las
prestaciones sobre cuidados paliativos, adecuando la respuesta sanitaria a las diversas necesidades.
¢) Intervenciones basadas en la “mejor” evidencia cientifica “disponible”. d) Respeto de la dignidad
y autonomia del paciente en las decisiones sobre los tratamientos y cuidados que ha de recibir a lo
largo de su enfermedad “de acuerdo a la normativa vigente”. Todo lo entrecomillado fue agregado
al sancionarse el proyecto en el Senado. En cuanto al inc. e), se sustituy6 la redaccioén del proyecto
original, que decia “Etica en las decisiones sobre los tratamientos y cuidados paliativos” por la
palabra “Interculturalidad”, sustitucion, a mi juicio, disvaliosa y empobrecedora del texto legal.

La media sancion aporta un agregado valioso en el art. 6 -que trata acerca de las funciones
de la autoridad de aplicacion-, al mencionar el acceso oportuno y continuo a los cuidados paliativos
a lo largo de todo el ciclo vital, desde el periodo perinatal. Otro anadido que cabe destacar es la
posibilidad de conformacion de los equipos interdisciplinarios con voluntarios, dada la existencia de
organizaciones de la sociedad civil integradas por voluntarios con formacion y sensibilidad sobre el
tema, tal como Crisalida, fundacion que mencioné al referirme a las normas entrerrianas.

El proyecto sancionado adiciona un articulo respecto del proyecto originario del Senador
Fiad, que se refiere a la cobertura de los cuidados paliativos por parte del sistema de salud, cuyas
prestaciones seran determinadas por la autoridad de aplicacion (cft. art. 7), y suprime el proyectado,
que preveia la creacion, en el ambito de la autoridad de aplicacion, del Sistema Nacional de
Evaluacion de cuidados paliativos, de caracter interdisciplinario y multisectorial.

El art. 8 del proyecto originario, referido al financiamiento, fue sancionado sin
modificaciones, asi como los arts. 9 -que se refiere a la reglamentacion de la ley- y 10 -que invita a
las provincias y a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires a adherir-.

4. Conclusiones

Los cuidados paliativos son una deuda social y sanitaria en Argentina, maxime en tiempos
en que nuestra cultura posmoderna, imbuida del individualismo, difunde la eutanasia como
“solucion” para afrontar la etapa final de la vida humana, y proliferan los proyectos de ley en este
sentido.

Observo con preocupacion el hincapié de los legisladores argentinos en promover, v.gr., la
“buena muerte” y su cobertura integral en el Plan Médico Obligatorio -incluso para menores de
edad sin limite de edad (cfr. Proyecto de ley N° 4597-D-2021%)-, sin siquiera esbozar en paralelo la

36 Un meduloso andlisis del proyecto puede leerse en Lafferriere, J.N. Presentan en Argentina proyecto de ley de
eutanasia. Cita digital: Id SAIJ: DACF210215.



cobertura integral de la “buena vida” en esta fase terminal mediante los cuidados paliativos.

En un pais que afronta una crisis economica muy grave, donde segun cifras oficiales mas del
40 % de la poblacion es pobre’’, cabe traer a colacion las palabras de los lideres religiosos
mundiales, con las que coincido: “Como sociedad tenemos que asegurarnos que el deseo del
paciente de no ser una carga financiera, no lo induzca a elegir la muerte en lugar de querer recibir la
atencion médica y el apoyo que podrian permitirle vivir el tiempo que le queda con comodidad y
tranquilidad™®.

Esa deuda social y sanitaria Argentina respecto de las personas que atraviesan la fase final
de sus vidas podria cumplirse mediante la sancidon de una adecuada y especifica norma nacional.

La Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos ha hecho llegar su reclamo a
los legisladores para que el proyecto “sea tratado en el recinto de Diputados para su aprobacion
definitiva”. Entiende que “la pandemia COVIDI9 ha visibilizado la importancia del cuidado
paliativo en la atencion de las necesidades mas humanas del paciente y de sus afectos” y que por
ello “es el momento para reconocerlos a través de una ley formal que garantice su universalidad y
su plena accesibilidad”™’.

Finaliza la Asociacion su comunicado con estas palabras que suscribo: “Es cierto que una
ley, por si sola, no modifica la realidad ni exorciza todos los problemas. Pero cuando el Poder
Legislativo sanciona una ley que garantiza derechos transmite un mensaje social muy fuerte y claro:
nos importa la gente, nos importa -en este caso- las personas que padecen enfermedades graves,
cronicas y que limitan su tiempo y calidad de vida. Y con la ley no solo se reconoce y visibiliza su
existencia, sino también su necesidad y -muy especialmente- el compromiso de toda la sociedad

para con los més fragiles y vulnerables™.

37 “Los resultados del primer semestre de 2021 correspondientes al total de aglomerados urbanos registraron que el
porcentaje de hogares por debajo de la linea de pobreza (LP) alcanzo el 31,2%; en ellos reside el 40,6% de las
personas”. Informacion disonible en  https://www.indec.gob.ar/indec/web/Nivel4-Tema-4-46-152#:~:text=[ os
%?20resultados%20del%20primer%20semestre,%2C6%25%20de%201as%20personas. Fecha de consulta: 01/03/2022.

38 Cft. Declaracion conjunta de las Religiones Monoteistas Abrahamicas sobre las cuestiones del final de la vida.
Ciudad del Vaticano, 28/10/2019. Disponible en italiano, en

https://www.humandevelopment.va/content/dam/sviluppoumano/news/2019-

news/dichiarazionecongiuntafinevita281019/PositionPaper_Italiano.pdf Fecha de consulta: 02/01/2022.
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