MUERTE DIGNA — Enfermo Terminal.
Pub. Diario Judicial 29-08-2008
Rosario, de agosto de 2008.-

VISTOS: los autos caratulados SME y otros s/ se oficie s/ su situacion (expte.
791/08) tramitados por ante este Juzgado de Primera Instancia de Distrito en lo
Civil y Comercial de la 92 Nominacién de Rosario, de los que

RESULTA:

A fs. 8/9 comparecieron SME, JLD, ambos en carécter de padres del
menor LMS. Afirmaron que el mismo padece de una grave encefalopatia
progresiva en estado terminal y que esta internado en el Hogar Santa Cecilia.
Explicaron que con motivo de la enfermedad se encuentra postrado, sin
posibilidad de desplazarse y/o sentarse por sus propios medios, esta ciego, no
habla, ha adoptado posicidon fetal, presenta severa espasticidad, se alimenta
por botdon de gastrostomia, no controla esfinteres y ya no reconoce a la
persona que le hable. Por tal motivo, solicitaron que se oficie al hogar en el que
esta internado y se le ordene que ante una situacién de crisis no llame al
servicio de emergencia, se llame inmediatamente a la familia y de inmediata
intervencion al eje clinico del Sanatorio Parque. Las hermanas del menor, GBD
y RMS, también suscribieron la demanda dando su conformidad con lo
solicitado por los padres. También adjuntaron certificados que dan cuenta de
qgue el menor padece lipofuscinosis ceroide de tipo Jansy Bielchowsky, que
produce una pérdida neuronal progresiva asociada al depdsito a nivel celular

de lipofuscina ceroide. El certificado se agreg6 a fs. 5/7.-

A fs. 10 se declaré incompetente el Tribunal de Familia de feria y remitio

el expediente al Juzgado de Distrito en lo Civil y Comercial.-

A fs. 11 vta. El Juzgado de Distrito en lo Civil y Comercial de feria
ordend la remisién del expediente al Juzgado de Distrito de Menores que

corresponda



A fs. 12/13 El Juzgado de distrito de Menores de la 4ta. Nominacién se
declar6 incompetente y ordené la remisién a la Mesa de Entradas Unica de

Juzgados de Distrito en lo Civil y Comercial.-
A fs. 15 fue recibido el expediente en este Juzgado

A fs. 16 dictamind la defensora general N° 2 solicitando diversas

medidas, las que fueron proveidas a fs. 17 y 19.-

A fs. 21 y 22 dictamin6é el médico forense, concluyendo que dada la
enfermedad del menor consideraba conveniente hacer lugar a lo solicitado por

los padres.-

A fs. 24 JLD, en respuesta de lo solicitado por la Sra. Defensora, brindo
precisiones respecto de cudl era la peticion aclarando que lo que pretende es
que el médico de emergencias actle siempre y en todo momento siguiendo las

instrucciones que el eje clinico le brinde.-

A fs. 25 se agrego el acta de audiencia que se celebré con la presencia
de los padres y la hermana mayor del menor, de su patrocinante, de su médica
tratante, del médico forense, de la defensora general N° 2. Alli la Dra. Borthiry
informo sobre la enfermedad del menor LMS y sus principales caracteristicas,
concluyendo: a) que se trata de lipofuscinosis ceroide Jansy Bielchowsky; b)
que esta en etapa terminal; c) que se conocen muy pocos casos en el mundo;
d) que ha vivido mas del tiempo que estadisticamente era previsible, puesto
gue lo habitual es que un paciente con esta patologia fallezca entre los 5 y los
15 afios (LMS tiene 20 afios); €) que ha perdido sus funciones neurolégicas
salvo las vitales, que responde a estimulos dolorosos, que no se comunica y
que las funciones que mantiene van disminuyendo progresivamente; f) que en
algin momento (imprevisible cuando) perdera las funciones respiratoria y
cardiaca y har4d un paro cardiorrespiratorio; g) que con maniobras de
resucitacion eventualmente se podria reestablecer la funcion cardiaca pero no
la funcion respiratoria, debiendo de alli en mas depender de la asistencia de un
respirador mecanico; h) que segun de la etiologia del fallo, en el futuro podria

retirdrsele el respirador, si se debe a una neumonia podria curarse la neumonia



y retirarse para que vuelva a su estado actual, pero si se debe a un paro por
fallo de la funcion respiratoria a causa de su enfermedad neuroldgica no seria
posible sacarle el respirador y que vuelva a respirar naturalmente. Aclaré que
las intercurrencias, entre las que puede haber una neumonia, en la actualidad
se tratan preventivamente, ante el primer sintoma se trata con medicamentos e
internandolo si es necesario. El médico forense, Dr. Frigeri, manifiesta haber
examinado al paciente y su historia clinica y coincide con el diagnéstico.
Ademas, a pedido mio los actores informaron que su peticion concreta es que
si el menor hace un paro cardiorrespiratorio con motivo de su enfermedad
neuroldgica se intenten maniobras de resucitacion basica no cruentas, como
masaje cardiado y colocacion de mascara de oxigeno, y que no se intenten
maniobras de resucitacion cruentas, ni elecroshock, ni tragueostomia, ni

intubacién con ventilacién endotraqueal, ni inyeccion intracardiaca.-

A fs. 26 la Defensora General N° 2 considero necesaria la intervencion

de un comité de bioética.-

A fs. 27 ordené dar intervencion al Comité de Bioética de la Facultad de

Ciencias Médicas de la UNR.-

A fs. 29 obra copia de la resolucién del Decano de la Facultad de
Ciencias Médicas de la UNR designando una comision ad — hoc integrada por
las profesoras Stella Maris Martinez, Teresa Mercedes Matilde Fraix y Monica

Taborda a los efectos de dictaminar segin mi solicitud.-

A fs. 30/31 dicha comision emitié su dictamen concluyendo: Desde el
punto de vista ético la orden de no reanimar tiene una indicacion precisa en
pacientes que cursan estados terminales, como en este caso, y en los cuales
debe respetarse su derecho a morir en forma espontanea y dignamente. Es tan
antiético no respectar este derecho como realizar una eutanasia que es la
provocacion de la muerte en forma deliberada. Eticamente solo son obligatorios
los tratamientos considerados proporcionados y ordinarios, quedando a la
subjetividad del paciente y/o de su familia la calificacion de extraordinarios, es

decir deben prodigarse los cuidados paliativos basicos que atiendan su confort,



atento a que el paciente solo responde a estimulos dolorosos. Prolongar
innecesariamente el sufrimiento y la vida de este paciente en las mencionadas

condiciones equivaldria a una distanasia tampoco permitida por la Etica.-

A fs. 34 la Defensora General N° 2 consider6é que, ademas de su
representacion promiscua, era necesario que el menor sea representado en

sus intereses por un defensor.-
A fs. 35 designe como defensor al que por turno corresponda.-

A fs. 36/37 el Defensor General N° 4 asumid y ejercio la defensa del
menor. En su dictamen dijo que no objeta la omisiébn de aplicacion de los

tratamientos que ha descripto la accionante como cruentos.-

A fs. 38/40 la defensora General N° 2 emitié su dictamen y dijo, como
colofon del meduloso estudio que realizd, que atento a la unidad familiar en la
pretensién de autos, la grave, progresiva e irreversible enfermedad que afecta
a LMS, a la uniformidad y total coincidencia de los informes y exposiciones
médicas de los Dres. Borthiry y Frigeri y los conceptos emitidos por la Comision
de Bioética, considero razonable y aconsejable hacer lugar a la pretension
esgrimida por los progenitores de LMS; sin perjuicio de realizar todas las
acciones que el arte de curar indiguen como cuidados paliativos en pos de la
calidad de vida y confort de LMS, procurando las medidas necesarias para ser

atendido con la urgencia e inmediatez que exija su estado de salud.-

CONSIDERANDO:

1) El caréacter terminal de la enfermedad.

Considero acreditado que el menor LMS padece una enfermedad
neuroldgica grave para la cual no hay tratamiento conocido, que esta en estado
terminal y alimentado por botdén gastrico, que sus funciones neurolégicas se
han ido perdiendo y que solo conserva las vitales, que -a pesar de esa pérdida

funcional- siente dolor, que su estado de salud empeora en forma permanente,



gue no existe posibilidad alguna de detener ese deterioro ni mucho menos que
mejore, y que en caso de ser conectado a un respirador mecanico no tiene

posibilidad alguna de ser desconectado y seguir respirando espontaneamente.-

2) La pretensidén de los actores.

Ante esta situacion, los padres y una hermana mayor solicitaron que se
autorice a que en caso en que el menor haga un paro cardiorrespiratorio con
motivo de su enfermedad neuroldégica se intenten solo maniobras de
resucitacion basica no cruentas, como masaje cardiado y colocacion de
mascara de oxigeno, y que no se intenten maniobras de resucitacion cruentas,
ni elecroshock, ni traqueostomia, ni intubacion con ventilacion endotraqueal, ni

inyeccion intracardiaca.-

No tengo dudas de que los padres al pedir esta medida lo han hecho
fundados en su amor para con el hijo en situacién de evidente sufrimiento y sin
posibilidad alguna de reversion de su estado terminal. Mi tarea ahora es decidir
si tal peticion, reitero, basada en el amor de padres, es admisible en derecho.
Por otra parte, tratAandose de un menor y -ademas- incapacitado de hecho para
expresarse, corresponde también decidir si los peticionantes estan legitimados

para ejercer la accion.-

3) El derecho reclamado.

El caso que me ocupa bien podria ser rotulado con una conocida y

remanida expresion: el derecho a la muerte digna.-

¢, Qué es la muerte digna ? ¢ Cuando una persona tiene derecho a
morir dignamente ? Las respuestas son complejas y no estdn exentas de
diversas interpretaciones a la luz de diferentes concepciones ideoldgicas,
politicas o religiosas. Por tal motivo, obviaré la resefia y el tratamiento de las
numerosas y variadas posiciones al respecto, y me limitaré a exponer mi propia

posicion al respecto.-



Muerte digna es la asuncion del fin de la vida como hecho natural
inevitable sin recurrir a una prolongacion cruenta o indtil. La jurisprudencia ha
reconocido este derecho a personas en diferentes situaciones[1]. Si bien los
fallos han considerado las particularidades de cada caso (necesariamente
diversas), podriamos agrupar las posibles situaciones en las que debe
reconocérsele a toda persona este derecho.-

El primer supuesto se configura cuando las condiciones de la
prolongacion de la vida lo inhiben del ejercicio de los atributos naturales como
ser biopsicosocial. Me explico. El ser humano existe, se desarrolla y se expresa
en tres dimensiones diferentes: bioldgica, psiquica y social. Desde el punto de
vista biolégico es un ser viviente con caracteristicas idénticas a los demas
seres Vvivos. En su aspecto psiquico piensa y siente. En su dimensién social se
comunica, se relaciona e interacta con sus semejantes. Naturalmente, la vida
biolégica es condicién esencial para el desarrollo humano en las otras dos
dimensiones. Pero en su aspecto mas basico (como el caso de la respiracion -
espontanea o forzada- y el latido cardiaco) es insuficiente para permitir el
desarrollo en el aspecto psiquico y social. Cuando los tratamientos o medios
necesarios para prolongar la vida o las condiciones fisicas o psiquicas en las
que quede luego de aplicados los mismos le imponen a la persona
restricciones definitivas para su desarrollo en sus dimensiones psiquica y
social, debe reconocérsele el derecho a rechazar su utilizacion. Es el tipico
caso de la dependencia absoluta e indefinida de maquinas en ambitos aislados

0 de la denominada muerte cerebral.-

El segundo caso es cuando los tratamientos o medios necesarios le
impliquen sufrimientos o sacrificios extremos o al menos muy importantes y la
prolongacion temporal sea inevitablemente corta. Es el caso de enfermos
terminales de cancer que requieren de tratamientos con medicamentos
extremadamente agresivos (quimioterapia) para prolongar por muy poco tiempo

la vida.-

El tercer supuesto, el mas discutido de todos, esta dado cuando las

practicas utilizadas para prolongar su vida afectan gravemente sus legitimas



convicciones. Es el tipico caso del rechazo a un transplante de 6rganos o a la
transfusion de sangre fundado en cuestiones religiosas. No es el caso en

tratamiento, por lo tanto obviaré su analisis.-

En el caso de autos se configuran los dos primeros supuestos. El
paciente esta en estado terminal, en caso de sufrir un paro cardiorrespiratorio
la maniobras descriptas como cruentas le implicardn un sufrimiento intenso
(recuérdese que aun siente dolor) y el tiempo que puede llegar a vivir luego de
ello serd corto. Pero eso no es todo; las condiciones en que deberda vivir lo
imposibilitaran (ain mas que ahora) en mantener la mas minima proyeccion
psiquica o social. Notese que en tal caso debera depender de un respirador
mecanico, posiblemente tragueostomisado, (ademas de depender ya de una
gastrostomia). Ello implica -ademas del padecimiento fisico- su aislamiento en
una sala de cuidados intensivos con la obvia restriccion a la compafiia de sus
seres queridos. Es decir, implicaria la imposibilidad de mantener la Unica
proyeccion psiquica que hoy mantiene (o que se supone que mantiene), cual

es la percepcion del afecto de sus seres queridos[2].-

No encuentro en este caso conflicto entre el derecho a la dignidad
personal y el derecho a la vida. No hay prevalencia de uno sobre otro y por lo
tanto no hay necesidad de pronunciamiento sobre ello. Por el contrario, se
trata, precisamente del respecto por la vida humana, pero en su integra
dimensién, no solo circunscripta a las funciones fisioldégicas elementales. El
hombre no solo vive porque respira y porque su corazén late. EI hombre vive
porque piensa, porque siente, porque se comunica, porque se relaciona. Esto
altimo es, precisamente, lo que a cada uno de nosotros nos interesa de
nuestras vidas; es lo que tenemos miedo de perder si perdemos la vida. ¢, En
gue pensariamos si nos enterdramos que estamos préximos a morir ?
Seguramente no en la respiracion o en el latido cardiaco. Pensariamos en que
perderiamos el amor de nuestros seres queridos y que los privariamos del
nuestro, en que dejariamos de gozar con las cosas que nos gusta hacerlo, en
gue dejariamos trunca la educacién de nuestros hijos, en que no podriamos
hacer o terminar alguna obra. Nos preocupariamos por el futuro de nuestra

familia, por su subsistencia, por la falta del apoyo que no le podremos brindar,



por las obligaciones que no podremos cumplir y que tendréan que asumir, por el
sufrimiento que provocariamos a los que nos quieren. Si eso es lo que
verdaderamente nos importa ¢, qué es lo que el derecho debe proteger ? ¢ El
derecho a respirar ? ¢ O el derecho al desarrollo de nuestras dimensiones
psiquica y social ? Naturalmente, se impone la respuesta negativa a la primera

pregunta y positiva a la Gltima.-

Cabe aclarar (por si no estuviera suficientemente claro) que la vida hace
posible que el hombre se desarrolle como ser biopsicosocial. Por eso el
derecho a la vida es esencial[3]. Es tan obvio que parece excesivo aclarar que
la proteccion de la vida es fundamental en cualquier sociedad y que por ello
invariablemente todos los sistemas juridicos protegen el derecho a la vida (con

variadisimas caracteristicas y limitaciones).-

Ahora bien, cuando ya no existe ninguna posibilidad de expresion
psiquica ni social, o solo existe por un brevisimo plazo y a cambio del
sometimiento a padecimientos crueles, ¢ tiene sentido la vida ? ¢ Puede
considerarse que el derecho protege la vida de un hombre que es un ser
bioldgico inerte sin ninguna posibilidad de pensar, sentir, comunicarse o
relacionarse ? ¢ Puede el derecho obligar a una persona a soportar lo
insoportable, a padecer crueldad, a ver degradada su dignidad, para aplazar
por poco tiempo el fin de su vida ? Entiendo que no. La vida que el derecho
protege es la necesaria para que el ser humano pueda vivir y desarrollarse en

sus diferentes dimensiones[4].-

Una clara expresion psicosocial de una persona estd constituida por
afrontar -de la forma que lo considere pertinente- ante su conciencia y ante sus
semejantes las diferentes vicisitudes por las que debe pasar a lo largo de su
existencia. Entre ellas, la de afrontar con la mayor dignidad el fin de la vida[5].
La propia Iglesia Catdlica, defensora inclaudicable e intransigente del derecho
a la vida, se ha expresado oficialmente sobre el derecho a morir en forma

natural, en paz y dignamente|[6].-



Morir dignamente es, en consecuencia, una manifestacion esencial de la
vida humana; es el reconocimiento hidalgo de su finitud[7]. El derecho no lo

puede desconocer; mucho menos cercenar.-

En conclusion, considero que en este caso el menor LMS tiene derecho
a que se eviten las practicas enumeradas por sus padres y con ellos que se le

garantice su derecho a morir dignamente.-

4) La legitimacion para reclamar el derecho a la muerta digna.

El derecho a morir dignamente es, como adelanté, una manifestacion
esencial de la vida humana y debe reconocérsele a todo ser humano por el
solo hecho do ser tal. Evidentemente, estamos frente a un derecho
personalisimo[8]. Esta caracteristica plantea el problema que debo resolver en

este acapite, el de la legitimacién para su ejercicio.-

En principio, los derechos personalisimos solo pueden ser ejercidos por
los titulares. Cuando el interesado es mayor de edad, capaz de derecho y
capaz de hecho (fundamentalmente en cuanto a la posibilidad de
comunicacién), no hay duda que debe ser ejercido solo por él. El problema se
plantea cuando, como en este caso, el titular es incapaz de derecho por ser
menor de edad e incapaz de hecho de comunicarse debido a su estado de

salud.-

Para resolver esta cuestion deben distinguirse los tratamientos
utilizados en dos categorias diferentes: proporcionados y desproporcionados.
La proporcionalidad debe surgir de la relacion entre el sacrificio impuesto al
paciente y el resultado concreto razonablemente esperado. Entiendo por
medios proporcionados a aquellos que a pesar de ser cruentos, generan una
razonable expectativa de un resultado concreto y beneficioso en el tratamiento
de la enfermedad, en el mejoramiento de la calidad de vida o en el
aplazamiento temporalmente importante o indeterminado de la muerte. Medios
desproporcionados son los que son cruentos y no es esperable de ellos
ninguna mejoria sustancial ni en el tratamiento de la enfermedad, ni en el

mejoramiento de la calidad de vida ni en su prolongacion por tiempo importante
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o indeterminado[9]. La calificacién de proporcionado o desproporcionado debe
realizarse en cada caso en particular, puesto que debe evaluarse el quantum

de la crueldad y el quantum del beneficio esperado.-

Cuando estamos frente a métodos claramente proporcionados, solo es
el propio paciente quien puede rehusar su aplicacion. Ante la falta de
consentimiento expreso y valido para su no utilizacion cabe presumir el deseo
de recibirlos. Nadie podria subrogarse en el ejercicio del derecho

absolutamente personalisimo de rechazarlo.

Cuando se trata de medios indudablemente desproporcionados, al igual
que en el caso anterior, corresponde al paciente decidir el rechazo a su
aplicacion. Incluso, tratandose de un menor de edad -y por ello incapaz de
derecho- corresponde escuchar su deseo en la medida de su capacidad de
entendimiento y siempre preservandolo de sufrimientos innecesarios. Pero
cuando el enfermo no estad en condiciones de expresar su voluntad, no cabe
presumir su deseo de ser sometido a padecimientos crueles y degradantes que
no le han de reportar beneficio alguno[10] [11]. No obstante ello, aun
presumiendo que nadie esta dispuesto a padecer por el solo hecho de hacerlo,
debe reconocérseles a los representantes legales el derecho a solicitar la
aplicacion de todos los procedimientos que la ciencia médica tenga previstos
para el caso, aun cuando los mismos sean desproporcionados[12].-

Esta debidamente acreditado en autos que los métodos de resucitacion
en cuestion son practicas desproporcionadas segun el estado de salud del
menor, por cuanto producen en su aplicacion sufrimientos intensos y no es
esperable de su aplicacion ningun beneficio considerable para el paciente. La
presuncion de que el menor no aceptaria su aplicacion legitima plenamente a
los padres para que pidan que los mismos no se apliquen. En consecuencia,

los peticionantes estan legitimados para el ejercicio de la accion intentada.-

5) Conclusién. La resoluciéon a tomar.

Como consecuencia de todo lo indicado, corresponde hacer lugar a la

demanda y ordenar que en caso en que el menor LMS haga un paro



11

cardiorrespiratorio con motivo de su enfermedad neurolégica se intenten solo
maniobras de resucitacion bésica no cruentas, como masaje cardiado y
colocaciéon de mascara de oxigeno, y que no se intenten maniobras de
resucitacion cruentas, ni elecroshock, ni tragueostomia, ni intubacién con

ventilacion endotraqueal, ni inyeccion intracardiaca.-

También corresponde ordenar que ante cualquier emergencia se derive
y se traslade en forma inmediata a la guardia del Sanatorio Parque sin previa
consulta sobre su admision, puesto que la patologia del menor es muy
compleja y ha sido siempre atendido en dicha institucion, en la que siempre

tiene un lugar disponible, tal como la propia médica tratante lo afirmé.-

A los efectos del cumplimiento de lo que se resuelve se deberé oficiar al
Hogar Santa Cecilia donde el mismo esté internado.-

6) Costas.

No siendo la cuestion susceptible de apreciacidbn pecuniaria,
corresponde regular los honorarios en esta instancia de acuerdo con lo
dispuesto por el art. 5 Ley 6767. Estimo que por la labor desplegada por la
patrocinante de los actores, la trascendencia de la cuestion y el éxito obtenido,
corresponde regular un honorario de $ 1.000.- mas aportes e impuestos en

caso de corresponder.-

Dichos honorarios deberan ser pagados dentro del plazo de 15 dias de
haber quedado firmes. En lo que respecta a la tasa de interés a aplicar, debido
a gque de acuerdo con lo dispuesto por la ley 12.851 la presente regulacién lleva
un sistema automatico de actualizacibn en base a la variacion de la
remuneracion de los jueces, el interés moratorio no tiene otra funcion que
cumplir mas que la de ser una sancion para la falta de pago oportuno. Por tal
motivo, considero que debe aplicarse a los honorarios regulados desde el dia
en que queden firmes y hasta la época de pago intereses a la tasa pasiva
sumada del Nuevo Banco de Santa Fe S.A.-

FALLO:
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Hago lugar a la demanda y, en consecuencia, ordeno que: 1) en caso en
que el menor LMS haga un paro cardiorrespiratorio con motivo de su
enfermedad neurolégica se intenten solo maniobras de resucitacion basica no
cruentas, como masaje cardiado y colocacion de mascara de oxigeno, y que no
se intenten maniobras de resucitacion cruentas, ni elecroshock, ni
traqueostomia, ni intubacién con ventilacibn endotraqueal, ni inyeccion
intracardiaca; 2) ante cualquier emergencia se lo derive y se lo traslade en
forma inmediata a la guardia del Sanatorio Parque sin previa consulta sobre su
admision, puesto que la patologia del menor es muy compleja y ha sido
siempre atendido en dicha institucion, en la que siempre tiene un lugar

disponible, tal como la propia médica tratante lo afirma.-

A los efectos del cumplimiento de lo ordenado oficiese al Hogar Santa
Cecilia.-

Regulo los honorarios profesionales de la Dra. Marisa M. Malvestiti en la
suma de $ 1.000.- equivalentes a 6,82 jus, mas aportes e impuestos en caso
de corresponde. La profesional deberd acompafiar el comprobante de su
situacion impositiva. Los mismos deberan ser pagados dentro del plazo de 15
dias que haber quedado firmes. En caso de falta de pago se le aplicaran
intereses a la tasa pasiva sumada del Nuevo Banco de Santa Fe S.A. desde

ese dia y hasta la fecha de pago.-

Registrese, agréguese copia al expediente y notifiguese personalmente

0 por cédula.-

[1].- Es muy interesante la larga resefia que hace Kemelmajer de Carlucci de jurisprudencia
extranjera respecto de menores. No se discute que el principio rector es el del interés superior del
nifio y, en este campo, ese interés consiste en “salvaguardar la dignidad del menor en tanto persona’.
Pero las circunstancias del caso muchas veces dificultan desentrafar ese interés superior. Bien se ha
dicho: “La insistencia de la ley respecto a que el bienestar del nifio debe ser la regla suprema es
facilmente entendible y universalmente aplaudido; sin embargo, son los casos los que muestran
dramaticamente las dificultades para poner la regla en practica”. Es que, en nuestros dias, la eleccion
no es solo entre vida y muerte, entre salud o enfermedad, sino entre las diversas condiciones o calidad de
vida, entre diversas posibilidades de como se vive. Esta aseveracién quizas sirva para comprender mejor
a los jueces que enfrentaron los draméticos casos que paso a relatar: El 20 de Abril de 1989 un tribunal
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inglés hizo lugar a la peticion médica de cesar un tratamiento; los hechos eran los siguientes: una nifia
de cuatro meses sufria una severa hidrocefalia; era incapaz de desarrollar cualquier tipo de aptitud
intelectual; tenia un cerebro apenas formado y seriamente dafiado; se lo habia operado para intentar
gue otro 6rgano no ejerciese tanta presion; recibia desde su nacimiento los cuidados mas diligentes y
extremos; no obstante, el perito detectd que tenia una discapacidad mental gravisima, era ciega, sorda,
enferma terminal y desde que habia nacido no habia presentado ningin progreso; la continuidad de
todos esos tratamientos no le permitian morir en paz y con dignidad. Los tribunales inglese también
acogieron la peticion conjunta de médicos y padres, y autorizaron a desconectar el respirador en el caso
de un nifio prematuro (habia nacido ocho semanas antes) que al dia siguiente de su nacimiento
desarrollé una meningitis; era alimentado por tubo; era ciego y tenia muy bajo nivel de conciencia; la
continuidad del respirador aumentaria el sufrimiento y la discapacidad y con ese instrumento conectado
podia vivir hasta dos afios. Otro caso, conocido como “Re C”, de 1998, es muy similar, pero con la gran
diferencia de que los padres no prestaban el consentimiento para el cese del tratamiento; el nifio, de
dieciséis meses, sufria de atrofia espinal muscular y le habia sido colocado un respirador artificial. Los
médicos entendian que este tratamiento sdlo diferia la muerte pero no aliviaba su sufrimiento, querian
desconectar el respirador artificial, ser autorizados a dar cuidados paliativos que le permitieran
terminar la vida del nifio en paz, y que no se les obligara a realizar respiracion artificial si no moria al
desconectar el aparato mencionado. Los padres, que eran judios ortodoxos, sostenian que no podian
consentir dar un paso que acortaria la vida de su hijo y reclamaban seguir con el tratamiento. Al igual
que en otros caso, los jueces reconocieron que los padres eran responsables y amorosos, pero: el
tribunal no tenia opcidn, pues no podia obligar a los médicos a hacer un tratamiento que ellos,
unanimemente, entendian que no era adecuado; la funcidn del tribunal esté presidida por el principio
del mejor interés del nifio y no por el de la santidad de la vida. Un aspecto muy interesante de estas
sentencias es el relativo a la publicidad de la decision: se deben cuidar todos los detalles para no revelar
la identidad ni del nifio, ni de su familia, ni de los médicos que lo asisten, y se prohibe a la prensa
colocar el minimo dato que pueda llevar a esa identificacion, incluso, el nombre de los abogados que
llevan el caso, pero la resolucién debe ser tomada open court,porque hay un interés publico en la
transparencia de la gestion judicial; en consecuencia, la sentencia debe contener los hechos y
argumentos relevantes. Otro precedente similar, resuelto en 1992, tuvo por protagonista a un nifio de
dieciséis meses, severamente discapacitado fisica y mentalmente por un golpe en la cabeza; sufria de
paralisis cerebral, epilepsia, ceguera y debia ser alimentado por un tubo que ingresaba por la nariz.
Estaba bajo la guarda de personas que lo cuidaban con gran esmero y dedicacion. Los médicos pidieron
autorizacion para cesar con el tratamiento que continuaba una vida en esas condiciones. Las reglas que
emanan del fallo son: a) un tribunal puede autorizar un tratamiento a un nifio no obstante que los padres
rechacen ese tratamiento; el nifio rechace ese tratamiento; restringir el tratamiento, aunque los padres
den el consentimiento; ordenar un tratamiento, cuando los padres no tienen posibilidad de dar ese
consentimiento; disponer que cese un tratamiento cuando éste causa sufrimientos innecesarios al nifio
sin producir un beneficio que pueda ser medido o advertido; b) el tribunal no puede indicar a un médico
gue debe utilizar tal o cual tratamiento con un nifio. Esta Gltima regla fue confirmada en la decision del 7
de Septiembre de 1999. Se trataba de un nifio prematuro, nacido con una serie de problemas graves.
Después de algunos meses de relativa estabilidad, fue sacado del respirador artificial, pero sus
condiciones empeoraron rapidamente. EI médico que lo asistia sostenia que era intil volverlo a colocar
bajo el respirador, porque el nifio moriria inevitablemente. Un segundo médico coincidié con ese
dictamen, pero entendia que, teniendo en cuenta el deseo de los padres, podria introducirselo
nuevamente en el respirador. Los progenitores afirmaban que no veian diferencia entre el estado de su
hijo y el de otro nifio que habia nacido con anterioridad, que habia sobrevivido y que, segun ellos,
presentaba un cuadro similar. Un tercer médico coincidid con el primero en que el tratamiento solo
serviria para posponer una muerte inevitable. El tribunal escuchd toda clase de pruebas, incluso por
teléfono, dada la urgencia de la medida que se le solicitaba, y repitié una vez mas que el tribunal no
puede obligar a un profesional de la salud a que realice una practica médica que él considera
técnicamente inviable conforme pautas cientificas serias. Los casos relatados, en cambio, son muy
diferentes de los siguientes: Un nifio de cinco dias de vida adolecia de trisomia 21; una malformacion del
intestino requeria una intervencién en 48 horas; después de ese plazo, sin cirugia, moriria. Los padres
negaban la autorizacién para la intervencion porque invocaban que el nifio no era normal y su vida no
seria feliz. Asimilaban su negativa a un acto de aborto. EI médico pidié autorizacion para operar; el
Tribunal de Grenoble dijo el 15 de junio de 1982 que no se podia dejar a la voluntad de los padres el
derecho de vida y muerte de un nifio, cuyas condiciones de vida, aunque no se corresponden a las
normales, son, sin embargo, compatibles con un cierto desarrollo personal y pueden aportarle una
relativa satisfaccion e insercion en la vida social; agregd que si bien puede concebirse, en los casos en
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que la vida prometida al nifio sea puramente vegetativa, que los padres pidan hacer cesar esa vida, no
era el supuesto de autos, por lo que no autorizd la omision propuesta por los padres. La decision se
parece a la tomada en “Re B”, de 1981, por un tribunal inglés, que ordeno realizar una operacion en un
nifio Down que sufria de un bloqueo intestinal; el juez dijo que aunque la vida del nifio no seria todo lo
satisfactoria que merecia, si la operacién no se realizaba estaba condenado a morir. La diferencia entre
estos casos parece ser la determinacion de cuan penosa y limitada sera la vida del nifio. La mision del
juez es tremendamente dificil, pues debe decidir por presunciones, que, a su vez, tienen base en la prueba
pericial. Por eso, si los dictdmenes médicos no son coincidentes, el juez debe inclinarse por la
continuacion de la vida. En los EE.UU. se discute si es licito no cuidar a un recién nacido que no tiene
posibilidades de sobrevivir. En 1973, los profesores Duff y Cambell relataron que, con el acuerdo de los
padres, en el Yale-New Haven Hospital se habia puesto en juego una politica de tratamiento selectivo. En
1976, los doctores Robertson y Fost expusieron que los padres y los médicos no tienen la prerrogativa
absoluta de decidir, por lo que era necesario establecer criterios limitativos para la interrupcion de los
tratamientos. Al comienzo, la jurisprudencia norteamericana afirmé que los médicos tenian la obligacion
de preservar la vida de un recién nacido cuando el tratamiento era médicamente realizable, y que la
evaluacion cualitativa del valor de la vida no estaba confiada a los médicos. Sin embargo, otros dos
casos posteriores autorizaron a los médicos a no practicar una intervencion a un nifio con trisomia 21
gue necesitaba ser intervenido del duodeno; la Gltima de las sentencias citadas, de 1982, fue confirmada
por la Corte Suprema de Indiana. Estos antecedentes motivaron que en 1984 se dictara un reglamento
que dispone la obligacion de los medicos de dar a los recién nacidos los tratamientos que, segin su
juicio razonable, sean los mas apropiados para mejorar o corregir las condiciones que amenazan la vida
del nifio. Esta regla general no se aplica, salvo en cuanto a proveer nutricion, hidratacion y
medicamento, en tres tipos de situaciones: si el nifio se encuentra cronica e irreversiblemente en coma; si
la aplicacion del tratamiento conduce sdlo a prolongar la agonia y no es eficaz para mejorar ni corregir
las condiciones que amenazan la vida del nifio, y si la administracion del tratamiento es virtualmente
fatil en lo que concierne a la sobrevida del nifio y el tratamiento configura una situacion inhumana. El
Ministerio dio la orden de que esta regulaciéon se distribuyera en seis mil hospitales que reciben
subvenciones federales y que en todos se colocara un cartel, en grandes caracteres que indique: “La
abstencidn discriminatoria de alimentar y cuidar los nifios discapacitados esta prohibida en este servicio
por ley federal”. No obstante la existencia de este reglamento, 10s conflictos no han dejado de llegar a
los tribunales. Un autor recuerda el caso del bebé norteamericano nacido acéfalo en marzo de 1992 en
un hospital de Florida. Normalmente, una enfermedad de este tipo lleva a la muerte aun antes del
nacimiento o pocos minutos despues del parto. Al nacer la nifia, se la ayudd a vivir con un respirador;
cuando la maquina le fué retirada, la pequefia continud respirando. Los padres querian ceder los
organos vitales de su hija para ayudar a salvar otro neonato. El hospital rechaz6 poner las manos sobre
el cuerpo de la nifia; dos jueces de Florida bloquearon la extraccion, sosteniendo que la nifia estaba auin
conn vida. La Corte Suprema de Florida se nego a reexaminar el caso. La doctrina del fallo es: “Los
padres pueden decidir que se hara con el cuerpo de la nifia cuando muera, pero resulta inadmisible que
dispongan de ella estando con vida”. La respuesta es correcta. ;Lo es también en el caso de las
peruanas gemelas, trasladadas a Italia a comienzos del afio 2000 para una operacion que implicaba,
inevitablemente, la muerte de la mas débil, porque debia ceder necesariamente su parte de corazéon a la
Unica que tenia alguna posibilidad de sobrevivir ? El tema ha sido objeto de un gran debate en Canada.
En 1983, la Corte provincial de la Columbia britdnica dijo que debia respetarse la voluntad de los
padres de un nifio de seis afios, que padecia de una hidroencefalia muy grave, que no prestaron acuerdo
para una operacion tendiente a desbloquear un conducto; sin embargo, la Corte Superior de la provincia
revoco la decision y dijo: “se estd lejos de tener por cierto que para el nifio es mejor estar muertoque
vivo y nada prueba que si no se sustituye el conducto resultard una muerte rdpida y sin dolor”. En
cambio, en 1986, un Tribunal de Quebec dio la razon a la madre de un nifio de cuatro afios que tenia un
cancer pelviano, para detener un tratamiento que provocaba grandes sufrimientos al nifio, dadas las
pocas chances de sobrevivir. Otros casos de la jurisprudencia inglesa muestran una actitud judicial mas
abstencionista, pero justificable. Véase el siguiente: un paciente mental de veinticinco afios, internado en
un establecimiento desde los diecisiete, necesitaba una intervencién para hacerle un estudio en el
cerebro, pues no respondia al tratamiento normal de las drogas y los médicos sospechaban de la
existencia de un tumor cerebral; para realizar ese estudio se requeria el uso de anestesia total; los
padres dieron la autorizacion, no obstante lo cual los médicos pidieron auxilio judicial. El tribunal
decidi6 abstenerse, en estos casos, dijo, deciden los médicos y los representantes del incapaz, no los
jueces. En cambio, como se ha visto, el juez actlia y autoriza si lo pretendido es la conclusién de una
terapia que s6lo hace perdurar una vida vegetativa, como en el supuesto de un menor de diecisiete afios y
medio, que, por efecto de un desastre en un campo de fatbol, sufrié dafios irreversibles en el cerebro,
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quedd con vida vegetativa; padres y médicos solicitaron autorizacién para cesar con el respirador
artificial, y los jueces la acordaron. En este terreno tan reshaladizo no faltan otros casos dudosos, como
el que paso a relatar: una mujer de veinticinco afios, débil mental, sufria de deiciencias renales
gravisimas que requerian continuar su tratamiento de didlisis, bajo riesgo cierto de perder su vida si lo
abandonaba; la paciente se negaba con toda firmeza a seguir siendo sometida a esta terapia y sus padres
la apoyaban en su rechazo. Los médicos le pidieron al tribunal que declarara que la paciente era
competente para rehusar el tratamiento y que era conforme a la ley respetar esa voluntad. Los jueces
respondieron que cuando hay pruebas claras de la competencia del paciente, no se necesitaba orden
judicial. El problema para el médico es saber cuando la prueba de la competencia es clara,
encontrandose frente a un verdadero dilema, por lo que es conveniente que el juez acceda a pronunciarse
en la accion declarativa interpuesta. Kemelmajer de Carlucci, Aida, El derecho del nifio a su propio
cuerpo en Bioética y Derecho, ed. Rubinzal Culzoni, Sta. Fe 2003, pag. 127 y sgtes.-

[2].- Los enfermos que estdn en una fase avanzada de una enfermedad incurable requieren
imprescindiblemente tener la seguridad y el afecto de sus familiares, amigos y del médico de cabecera
que resuelva los sintomas que aparecen, para vivir la Gltima etapa de su vida sin aislamiento, dolor ni
desfiguracion. Fracapani de Cuitifio, Marta, Limitaciones de tratamiento J.A. 1998-1V Pagina 717.-

[3].- Se ha pensado que este derecho, que se hace valer erga omnes, mas que esencial, es esencialisimo.
El bien protegido por la norma es supremo, porque de él dependen todos los otros bienes. Diria,
descartando distinciones o jerarquias, que se trata simplemente de un derecho personalisimo esencial,
como lo son todos los personalisimos. Cifuentes, Santos Derechos Personalisimos, ed. Astrea, Bs.
As. 1995, Pag. 232.-

[4].- Cabe aclarar que este no es el caso de personas que por estar disminuidas en sus
facultades, (tanto fisicas como psiquicas) tengan limitaciones en su desarrollo y expresion
psicosocial. Aln las personas gravemente enfermas con patologias irreversibles (como por
ejemplo Mal de Alzheimer) pueden sentir y brindar afecto, gozar de una comida, relacionarse
con un amigo, divertirse viendo televisién, etc.-

[5].- ¢ Hay un derecho constitucional a morir naturalmente? Ante la falta de una expresa disposicion,
interpretando la Ley de Leyes, pienso que hay un derecho individual -no enumerado- que surge
implicitamente del enunciado del art. 33 de la Constitucion Nacional, a morir naturalmente y sin
mecanismos artificiales que puedan prolongar indtilmente la vida. A este derecho lo fundamentamos, en
el respeto por el derecho a la vida en los Ultimos momentos; atento a que si hemos de proteger
legalmente a la vida desde sus comienzos, y proyectar su amparo a lo largo del transito vivencial de los
dias sucesivos; también se impone resguardarlo en el postrer minuto. A la vida humana como valor
juridicamente protegido, le corresponde consiguientemente, un derecho a morir con dignidad. Dignidad
que importa, la pretension de recibir — erga omnes- el respeto que la condicion humana acredita. Y
principalmente, el realce y la excelencia que tiene todo hombre en reclamo del respeto de sus semejantes,
a causa de su innata y esencial condicion. Cuenta asimismo el derecho a la libertad de elegir (obrar
activo) y de manifestar lam propia voluntad, de que no se apliquen determinadas practicas a causa de
alguna enfermedad ; siempre que ello importe una conducta “autorreferente” ( segun expresion utilizada
por Bidart Campos) que no perjudique a terceros, y de acuerdo a la preceptiva del art. 19 de la Carta
Magna, en cuanto dispone que “ningun habitante serd obligado a hacer lo que no manda la ley, ni
privado de lo que ella no prohibe”. Frente a ello, es menester reconocer el derecho a la intimidad, como
parte integrante del derecho a la personalidad ( y al propio cuerpo), sin olvidarse del derecho a la
dignidad mencionado; ya que consideramos que denigra y lesiona la condicién humana, prolongar sine
die una agonia irreversible. En definitiva, creo que existe un derecho a disponer de uno mismo,
consintiendo ( 0 no) que se conecten aparatos técnicos o se realicen tratamientos vejatorios que
prolonguen la situacién. Me refiero a un derecho que resguarde la decision de como se prefiere que se
desarrolle el tramo final de la existencia. Sostengo en sintesis, un derecho personal sobre el propio ser;
aludiendo a nuestro yo, esa parte mas intima de nosotros mismos, en el rincon mas recéndito y preciado
del alma (' la mente o la conciencia); en el nicleo de nuestra individualidad, en el vértice de la esencia de
lo que somos en el mundo y que por naturaleza conformamos. Formulo desde ese entendimiento, el
derecho a una muerte digna que evite sufrimientos indtiles e insoportables para quien los padece;
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reconociendo el derecho a elegir el tratamiento médico que se desea recibir o de rechazar el que se
proponga; incluyendo la decision de que no se apliquen o se retiren medios que prolonguen
artificialmente o mecanicamente la vida, asi como la de ser objeto de alimentacién forzada. Lemon,
Alfredo, La mas secreta intimidad, L.L. Pag. 832/835.-

[6].- Para un correcto juicio moral sobre la eutanasia, es necesario ante todo definirla con claridad. Por
eutanasia en sentido verdadero y propio se debe entender una accion 0 una omisién que por su
naturaleza y en la intencion causa la muerte, con el fin de eliminar cualquier dolor. “La eutanasia se
sitGa, pues, en el nivel de las intenciones o de los métodos usados” De ella debe distinguirse la decision
de renunciar al llamado “emsaiiamiento terapéutico”, o sea, ciertas intervenciones médicas ya no
adecuadas a la situacién real del enfermo, por ser desproporcionadas a los resultados que se podrian
esperar, bien, por ser demasiado gravosas para €l o su familia. En estas situaciones, cuando la muerte se
prevé inminente e inevitable, se puede en conciencia “renunciar a unos tratamientos que procurarian
Unicamente una prolongacion precaria y penosa de la existencia, sin interrumpir sin embargo las curas
normales debidas al enfermo en casos similares”. Ciertamente existe la obligacion moral de curarse y
hacerse curar, pero esta obligacidn se debe valorar segin las situaciones concretas; es decir, hay que
examinar si los medios terapéuticos a disposicion son objetivamnete proporcionados a las perspectivas
de mejoria. La renuncia a medios extraordinarios o desproporcionados no equivale al suicidio o a la
eutanasia; expresa més bien la aceptacion de la condicién humana ante la muerte. Juan Pablo Il Carta
Enciclica Evangelium Vitae, ed. Oficina del Libro, Bs. As. 1995 Pag. 118.-

[7].- Queremos distinguir la muerte como momento y el morir como proceso. Aunque ésta no ocurra en
un instante clinico y legalmente podamos determinarla como momento, expedimos un certificado donde
consta la hora de defuncion. Pero el proceso de desintegracion comenzé antes y terminara después.
También es un proceso el acompafar al muriente que se continta postmortem en el duelo, en sus
vertientes social y cultural. Si nos polarizamos en la técnica o la ley, corremos el riesgo de minimizar la
importancia del acompafiamiento del morir, desde el cuidado del muriente hasta la elaboracién del
duelo. Fracapani de Cuitifio, Marta, Limitaciones de tratamiento, J.A. 1998-1V Pagina 718.-

[8].- Los derechos personalisimos -también llamados derechos de la personalidad- son las prerrogativas
de contenido extrapatrimonial, inalienables, perpetuas y oponibles erga omnes, que corresponden a toda
persona por su condicion de tal, desde antes de su nacimiento y hasta después de su muerte, y de las que
no puede ser privada por la accion del Estado ni de otros particulares porque ello implicaria desmedro o
menoscabo de la personalidad. Los derechos personalisimos constituyen una inconfundible categoria de
derechos subjetivos esenciales, que pertenecen a la persona por su sola condicion humana y que se
encuentran respecto de ella en una relaciéon de intima conexion, casi organica e integral. En esta
categoria quedan comprendidos el derecho a la vida (antes y después del nacimiento), el derecho a la
integridad fisica y el derecho a la disposicion del cadaver, que son los que hacen a la personalidad
fisica. También estan comprendidos los derechos al honor, a la identidad personal, a la intimidad y el
derecho a la imagen, como tutelares de la personalidad individual. Asimismo habria que incluir el
derecho a la libertad, en sus diversas manifestaciones. Rivera, Julio César, Instituciones de Derecho
Civil, ed. Lexis Nexos Abeledo Perrot Bs. As. 2007, pag. 7. Los derechos personalisimos son
derechos subjetivos privados, innatos y vitalicios, que tienen por objeto manifestaciones interiores de la
persona, y que, por ser inherentes, extrapatrimoniales y necesarios, no pueden transmitirse ni disponerse
en forma absoluta y radical. Dentro de ellos, adquieren especial relevancia como principio del que
partimos, el derecho a la propia vida y las facultades respecto del propio cuerpo, a la salud y a la
integridad fisica en sus diversas manifestaciones. Highton, Elena I., La Salud, la vida y la muerte. Un
problema ético — juridico: El difuso limite entre el dafio y el beneficio al a persona en Revista de derecho
Privado y Comunitario N° 1 Dafios a la Persona, ed. Rubinzal Culzoni, Santa Fe 1998, péag. 169.-

[9].- Como conclusién, desde el punto de vista médico y moral podemos afirmar: una medida
proporcionada de tratamiento es aquélla que es de uso habitual o no, pero que de haber posibilidades de
llevarla a cabo, hay razonables expectativas de beneficiar al paciente. Las medidas desproporcionadas
de tratamiento son las que no sugieren un beneficio sustancial para el paciente y que no sirven para
preservar la vida o recuperar al enfermo, sino para prolongar el proceso de morir o que suponen costos
excesivos 0 severa desfiguracion. La definicion de si una medida es proporcionada o desproporcionada
depende del estado de gravedad del paciente, del consenso del equipo de salud y de la opinién del
paciente o su representante legal. Entre las medidas desproporcionadas podemos consignar: admision o
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unidades de cuidados intensivos, intubacion traqueal, asistencia respiratoria mecénica, Organos
artificiales, trasplantes de 6rganos y tejidos incluyendo sangre o derivados, alimentacion parenteral,
monitoreos masivos 0 uso endovenosos de drogas vasoactivas. Fracapani de Cuitifio, Marta,
Limitaciones de tratamiento, J.A. 1998-1V Pagina 720.-

[10].- Queda encontrar una solucion para aquéllos que no pueden ejercer su libertad por revestir en la
categoria de los incapaces de hecho o a quienes el iter mortis los ha sorprendido. Si tuviera el paciente
representantes legales o aquellos que en sintesis ejercen la patria potestad, o en ausencia de éstos el
defensor de oficio de menores e incapaces 0 un abogado colegiado designado en las listas especiales,
todos ellos estan habilitados para ejercer la solicitud, ya que ahora y con las bases sentadas, la misma
no es subjetiva o antiintersubjetiva, al contrario, es consensual con pardmetros constitucionales e
infralegales, concordados, segun confrontamos. A pesar de la costosa opcién a la que -entendemos
razonablemente- deben acceder, no dejemos de recordar que, la medida media de la persona humana
quiere vivir pero, asimismo, segun compartimos, el mismo patrén puede racionalmente (utilitariamente)
volcarse por el mal menor. Todo ello sin perjuicio de la anticipacién del interesado a los acontecimientos
por voluntad escriturada. No se deberia omitir esa decision si es tan intersubjetiva como la postulada por
la oralidad aunque la intersubjetividad probablemente se diluya si pretendemos que en ocasion de poder
prestar declaracién alguien decida imponerse por la letra. Nos parece mas la excepcion de la regla que
una regla sin excepciones. Machado Pelloni, Fernando M. El médico, el paciente y el derecho a una
muerte digna (introduccion al andlisis liberal restrictivo) J.A. 1999-I1I Pagina 805.-

[11].- Pero la limitacién de las practicas médicas invasivas no solo puede hallar un obstaculo en la
voluntad del paciente, sino que se encuentra también autolimitada en aquellos supuestos en los que
constituya un caso de anastasia que no reporte beneficio alguno al enfermo, importando a la vez una
interrupcion del curso regular de una enfermedad que motiva una serie de perjuicios que degradan el
derecho a la dignidad humana. Este tipo de intervenciones puede ser analizada a condicién de que sean
expresamente solicitadas por el paciente, pero en tanto no puedan justificarse como un instrumento de
mejoramiento de la calidad de vida, la aceptacidn de su realizacién no puede presumirse. Juzgado de
Familia, Nifilez y Adolescencia N° 2 de Neuquén 20/3/06.-

[12].- Ello no implica el derecho de aplicar métodos experimentales, sino solo aquellos
debidamente aprobados.-



