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PRESENTACION

a posibilidad de interferir con nuestras decisiones

en los procesos bioldgicos de la vida humana genera

problemas de naturaleza ética, politica y juridica. ;Qué
debo hacer?, ;cémo se alcanza el consenso en ética y cudl es su
valor juridico?, ;qué sentido cabe asignar a los términos vida,
salud, muerte, dignidad, autonomia, capacidad/competencia?,
;qué dosis de paternalismo es admisible y por tanto justificado?,
son algunas de las preguntas fundamentales que interpelan des-
de siempre a la (Bio)ética, sin que hasta el momento contemos
con respuestas definitivas.

Esta conflictiva existencial para el individuo y de relevancia
social es de incontestable interés para el Derecho. De un modo
especial para el derecho de las familias, dado que alcanza un
nivel de complejidad atin mayor, cuando tales decisiones invo-
lucran derechos fundamentales de ninas, nifios y adolescentes
(NNA), de personas con discapacidad o de adultos mayores. No
obstante, los estudios que se ocupan de estas cuestiones y de
sus efectos en las relaciones familiares no suelen hacerlo con
sentido totalizador, sino desde cada una las disciplinas especi-
ficas, esto es, desde la Bioética o desde el Derecho. Tampoco
asumen como punto de partida de la reflexién el derecho de las

familias constitucionalizado. Ambas situaciones se consideran
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obstaculos para la deliberacién racional, tendiente a obtener
decisiones racionalmente justificadas.

La investigacion que presento se ocupd de estas cuestio-
nes problematicas, poniendo el acento en la figura Directivas
Médicas Anticipadas -DMA- (art. 60 CCyC, art. 11 Ley 26.529,
texto segiin Ley 26.742) y en las decisiones sobre el final de la
vida (v. gr., eutanasia), examindndolas con sentido totalizador
y tomando como punto de partida y de llegada el Derecho de
las familias constitucionalizado. Con el propésito de obtener
resultados que sorteen las conclusiones dicotémicas habituales,
procuramos un didlogo genuino entre las distintas disciplinas
involucradas (Bioética, Filosofia moral o ética, Filosofia politica,
Filosofia del derecho familiar, Derecho, e incluso la antropolo-
gia). Este abordaje es propio del Bioderecho o, si se prefiere, de
la Bioética Juridica.

El titulo del proyecto de investigacion identifica las coor-
denadas aludidas: “Decisiones sobre vida, salud y muerte en las
relaciones familiares. Estudios de Bioética y Bioderecho desde
el Derecho de las familias constitucionalizado.” La propuesta se
presento6 ante la Secretaria de Ciencia, Técnica y Posgrado de la
Facultad de Derecho de la Universidad Nacional de Cuyo, en el
marco de la convocatoria “Proyectos de investigacién para las
carreras de posgrado” para el periodo 2023-2025, que en nuestro
caso se vinculd con la “Carrera de Especializaciéon y Maestria en
derecho de las familias” (Médulo VI: “Conflictos bioéticos en las
relaciones familiares”), y fue aprobado mediante Resolucion 531
de fecha 08/11/2023 del decanato de la Facultad.

Al ocuparnos de las cuestiones problematicas mencionadas

en pos de buscar respuestas a las preguntas fundamentales, se
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tuvo en consideracion el papel fundamental del derecho inter-
nacional de los derechos humanos, conjunto normativo que
establece bases “minimas” acordadas por la comunidad inter-
nacional y por tanto fundantes del denominado discurso moral

“civil” o laico. Al respecto, sostiene Maria Casado:

Los Derechos Humanos constituyen a la vez las bases juridi-
cas y el minimo ético irrenunciable sobre los que se asientan las
sociedades democraticas. [...] La reflexién y la posterior normativi-
zacién sobre las biotecnologias y sobre las aplicaciones biomédicas
constituyen un ejercicio de democracia que debe apoyarse en el
respeto a los Derechos Humanos reconocidos internacionalmente.
Acogerse a estos criterios representa una guia fiable; el respeto y
promocién de los Derechos Humanos son la mejor pauta a la hora
de juzgar la bondad y maldad de las biotecnologias y las practicas
biomédicas. Ellos representan el consenso logrado en torno a cué-
les son las exigencias de la dignidad humana. La Bioética necesita
de la reflexién ética previa y del debate ciudadano, pero, después,

requiere decisiones politico-juridicas’.

Esta perspectiva del Bioderecho internacional no solo
concuerda, sino que ademas estd a la base del ordenamiento
juridico argentino determinando sus fines y valores, con gran
protagonismo en el Derecho de las familias constitucionalizado.

De alli la necesidad de que ese sea el punto de partida.

1 CASADO, Marfa. “¢Por qué Bioética y Derecho?”, en Acta Bioethica 2002, afo VIII, n°2, Centro
Interdisciplinario de estudios en Bioética, Universidad de Chile, acceso abierto en: https:/jac-

tabioethica.uchile.cl, pag. 6-10.
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Del derecho privado y de la bioética utilizamos como pre-
supuestos de anadlisis algunos de sus insumos tedricos propios,
tales como la diferencia conceptual existente entre “capacidad” y

“competencia”’ Al respecto, Aida Kemelmajer de Carlucci explica:

Capacidad es una nocién usada principalmente en el
ambito de los contratos; por eso, y por razones de seguridad
juridica, generalmente las leyes establecen una edad determi-
nada a partir de la cual se alcanza la mayoria de edad. Si el
paciente no tiene esa edad, o no estd emancipado, el contrato
médico, por ser un acto negocial, debe ser celebrado por los
representantes locales.

En cambio, “Competencia es un concepto perteneciente al
area del ejercicio de los derechos personalisimos; no se alcan-
za en un momento preciso sino que se va formando, requiere
una evolucién; no se adquiere o pierde en un dia, o en una

semana..”>.

Esta diferenciaciéon es central en la dogmaética juridica
familiar, ya que permite analizar los conceptos “capacidad pro-
gresiva” (“edad y grado de madurez suficiente”) en el caso de
NNA, como asi también la aptitud de personas con discapacidad
o adultos mayores en un contexto constitucional-convencional
que establece su presuncion de personas capaces en virtud del

modelo social de discapacidad asumido.

2 KEMELMAJER de CARLUCCI, Aida. “El derecho del nifio a su propio cuerpo”, en Bioética y
Derecho, Bergel, Salvador y Minyersky, Nelly (Coord,), Rubinzal-Culzoni, Buenos Aires-Santa

Fe, 2003, pags. 105-162 (114).
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Con respecto a las DMA, partimos de su caracterizacién
como acto juridico “personalisimo, extrapatrimonial, de vo-
luntad predispuesta, unilateral, simple, formal y revocable.”
Especial interés asume la propiedad “unilateral’; ya que resulta
ser el elemento diferenciador del consentimiento informado®.
La investigaciéon contempld, como anticipé, las perspectivas de
las personas integrantes de los colectivos vulnerables referidos.

El motivo de preocupacion principal en relaciéon con la
eutanasia (y de los otros actos relativos al final de la vida en
general) fue su justificacién y, en consecuencia, cudl deberia ser
la solucién juridica. El tema es actual, de hondo interés social y
el andlisis critico tuvo en vistas superar el debate controversial
asumido en soledad desde cada una de las disciplinas consti-
tutivas del Bioderecho -la Bioética y el Derecho-. Albert Royes

nos anticipa pistas de estudio, cuando define la eutanasia como:

... la accidn realizada por otra persona, a peticién expresa
y reiterada de un enfermo que padece un sufrimiento fisico o
psiquico como consecuencia de una enfermedad incurable y que
él vive como inaceptable, indigna y como un mal, para causarle

la muerte de manera répida, eficaz e indolora®.

3 CURTI, Patricio Jesds. “Directivas Médicas Anticipadas por nifias, nifos y adolescentes”, en
Tratado de derechos de nifas, nifios y adolescentes, Fernandez, Silvia (Dir.), Abeledo-Perrat,
Buenos Aires, 2021, pags. 501-530 (502).

¢ ROYES, Albert. “Situacion de la regulacion de la eutanasia y del suicidio asistido en distintos
paises”, en Morir en libertad, Royes, Albert (Coord.), Edicions de la Universitat de Barcelona,

Barcelona, 2016, pags. 83-104 (cita 3, pag. 83).
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La importancia del debate esta dada por el involucramiento
de:

. conceptos nucleares en la manera de entender el final
de la vida, la dignidad humana y el papel de la medicina (y por
lo tanto de los propios médicos y de otros profesionales sanita-
rios) en relacién con el ejercicio de la autodeterminacién de las
personas...

En las sociedades en las que el pluralismo es un valor
importante, cada vez es més frecuente la opinién y la actitud de
personas para quienes esa disposicion de la propia vida es enten-
dida como un ejercicio de la libertad y de la dignidad personales,
ejercicio en el que la autoridad publica, es decir el legislador, no
deberfa inmiscuirse salvo, precisamente, para salvaguardar esa

misma libertad y dignidad®.

Este nexo entre autonomia, dignidad y acto de disposicion
sobre la vida tiene evidente repercusion en las relaciones fami-
liares, no solo en su conformacion sino también en sus efectos,
puesto que entendemos la autonomia como autonomia relacio-
nal. Se trata entonces de un hecho ético, politico y juridico, que
habilita un cambio de mirada sobre las discusiones relativas a
decisiones sobre el final de la vida, con las que se procura tanto
describir y valorar, como proponer soluciones que asuman la
integralidad del problema.

El abordaje totalizador implicé asimismo actualizar el
método. Resulté de ayuda el hecho de que en la dogmatica del

derecho de las familias constitucionalizado y en la filosofia del

5 Ibidem, pag. 8.

12
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derecho contempordnea (desde una posicién pospositivista)
se admita que la tipologia de los casos dificiles -como son en
general los bioéticos- poseen contenido multidisciplinar. Por
tal motivo, se impone una metodologia interdisciplinaria (en
rigor, una interdisciplinariedad no reductivista) o, mejor atn,
transdisciplinaria, puesto que del cruce entre disciplinas (de
sus métodos, conceptos, paradigmas, puntos de vista, antece-
dentes, etc.) surge algo nuevo. El término transdisciplina es el
que mejor recepta la complejidad, pues se trata, en palabras de

Edgar Morin, de:

... un paradigma que ciertamente permita distinguir, separar,
oponer y, por tanto, poner en relativa disyuncién estos dominios
cientificos, pero que pueda hacer que se comuniquen sin ope-
rar la reduccién. El paradigma que yo llamo de simplificaciéon
(reduccién/disyuncion) es insuficiente y mutilante. Necesitamos

un paradigma de complejidad que oponga y asocie a la vez....

Los nuevos enfoques proporcionan herramientas concep-
tuales y metodolégicas concretas, de impacto en el razonamiento
préctico. Y ello es algo de interés y utilidad no solo para juristas
tedricos, sino también précticos, sea que ejerzan la abogacia o
la magistratura. En efecto, dado un sistema juridico constitucio-
nalizado como el argentino es menester justificar racionalmente
las decisiones o propuestas de decisiones (la decisién razona-

blemente fundada que estable el art. 3 CCyC).

6 MORIN, Edgar. Ciencia con conciencia, trad. Ana Sanchez, Anthropos, Barcelona, 1984, pag.

314-315.
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Cabe destacar asimismo la nocién Bioderecho que sirvio
de marco de investigacion. Se lo piensa como una nueva rama
juridica que representa una sintesis (no una confrontacién)
surgida del cruce entre Bioética y Derecho. En relacién con los
conflictos biomédicos, el Bioderecho propone respuestas basadas
en un mayor namero de principios que los cuatro tradicionales
de la Bioética’. Estos son los que emanan de un grupo de ins-
trumentos internacionales, entre los més destacados los quince
principios contenidos en la “Declaracion sobre Bioética y Dere-
chos Humanos” de la Unesco de 2005 (arts. 3 a 17). La diferencia
no solo es cuantitativa, sino también cualitativa, en tanto dichos
principios constituyen una guia interpretativa de relevancia en
el enfoque argumentativo del Derecho. Asi sucede, por ejemplo,

con el articulo 3 de dicha Declaraciéon que estipula:

Dignidad humana y derechos humanos. 1. Se habrédn de
respetar plenamente la dignidad humana, los derechos humanos
y las libertades fundamentales. 2. Los intereses y el bienestar
de la persona deberian tener prioridad con respecto al interés
exclusivo de la ciencia o la sociedad.” También con el articulo 5
que establece: “Autonomia y responsabilidad individual. Se habré
de respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere a
la facultad de adoptar decisiones, asumiendo la responsabili-

dad de éstas y respetando la autonomia de los demads. Para las

7 El modelo principialista angloamericano se basa en los cuatro principios conocidos: “auto-
nomia”, “justicia”, “beneficencia” y “no maleficencia”, conforme la clasificacion efectuada por
Beauchamp y Childress en 1979 (BEACHAMP, Tom; CHILDRESS, James. Principles of Biome-

dical Ethics. Oxford University, Nueva York, 1979).

14
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personas que carecen de la capacidad de ejercer su autonomia,
se habrdn de tomar medidas especiales para proteger sus dere-

chos e intereses.

Este instrumento internacional, junto con la “Declaracion
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos’, de 1997 y
la “Declaracién sobre los Datos Genéticos Humanos’, de 2003,
constituyen el nicleo universal del Bioderecho internacional. La
base de todos ellos es la “Declaracion de las Naciones Unidas
sobre Derechos Humanos’, de 1948, hecho que se prueba con
la estructuracién de una fundamentaciéon normativa alrededor
del concepto nuclear del sistema internacional de derechos
humanos: la dignidad de la persona humana. A éstos caben
agregar los Tratados y Convenciones de Derechos Humanos
con jerarquia constitucional, y los demas instrumentos que sin
ser Tratados o Convenciones integran igualmente el corpus iuris
internacional (OC 16/99 de la Corte IDH).

Del lado de la legislacidn interna, el Bioderecho reconoce
las siguientes bases normativas juridicas: la Constitucién Nacio-
nal, las previsiones del Cédigo Civil y Comercial de la Nacion
(Ley 26.994, BO 08/10/2014), en especial las estipuladas en
el Libro Primero “Parte General’, Titulo 1 “Persona Humana’,
Capitulo 3 “Derechos y actos personalisimos’, y demdas normas
concordantes del mismo c6digo que resulten aplicables, las
leyes especificas (Ley 26.529, BO 20/11/2009, y Ley 26.642, BO
18/11/2010) y los decretos y resoluciones dictados en conse-
cuencia.

Asimismo, dado que esta investigacién asume las perspec-

tivas de nifiez, discapacidad y vejez, en un marco de Derecho

15
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de las familias constitucionalizado, son aplicables también
las normas internas especificas y las de fuente internacional:
Convencién sobre los derechos del Nifio, Convencién Interna-
cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
Convencién Americana sobre Derechos Humanos, Convencion
Interamericana sobre la Proteccién de los Derechos Humanos
de las Personas Mayores, entre las mas destacadas.

Con todo, la hipédtesis de trabajo expresa que la delibera-
cién racional realizada en el ambito del Bioderecho favorece la
construccion de soluciones justificadas destinadas a sustituir
las respuestas antagonicas y en apariencia irreconciliables que
comunmente se brindan a las preguntas fundamentales de la
Bioética, a la capacidad/competencia de determinados agentes
pertenecientes a colectivos vulnerables para otorgar valida-
mente DMA y a la fundamentacién de determinadas précticas
eutanasicas.

Estos y otros temas encuentran algunas respuestas en los
estudios que componen la obra, que se divide en tres partes,
cada una de ellas con tres capitulos.

La primera parte se titula “la mirada totalizadora del Bioderecho”
y contiene reflexiones provenientes de la filosofia y teorfa del
derecho, de la antropologia y de la filosofia politica.

El capitulo I es de mi autoria. Alli se explica un tipo de
razonamiento que parte de la realidad juridica constitucionali-
zada, compuesta en su estructura por dos grupos de entidades
normativas -principios y reglas-, cuyo techo de béveda® lo inte-

gran nuestra Constitucién Nacional (CN) y los instrumentos del

8 PEREZ LUNO, Antonio E, £/ desbordamiento de las fuentes del derecho, La Ley, Madrid, 2014,

16
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sistema internacional de los Derechos Humanos (DDHH), a los
que la propia CN les otorga jerarquia constitucional (art. 75 inc.
22 CN). Dado que el propésito es resolver un problema bioético
concreto, que de comun afecta derechos fundamentales de las
personas, la reflexién moral es ineludible a los fines justifica-
tivos. Un abordaje de tal tipo en el ambito del Bioderecho es
plausible, entre otras razones, porque tanto la Bioética como el
Derecho de los Estados constitucionales democraticos comparten
al menos tres notas sobresalientes: complejidad, razonamiento
practico y una concepciéon de justicia anclada en los DDHH,
adonde habré de recurrirse para identificar los fines y valores
tutelados, solo realizables en un esquema politico juridico de
democracia constitucional. En este capitulo se caracterizan
también las disciplinas bioética y bioderecho.

El capitulo II, escrito por Laura Panizo, reflexiona desde
la antropologia sobre la relacién que establecen los enfermos
terminales con el dolor y la vinculacién de esta significacién
con la justificacién de la toma de decisiones que pongan
fin a su vida, mediante la honra y dignificacién de la muer-
te. A partir de un marco dado por experiencias directas de
personas que dieron cuenta de sus dolores fisicos y sociales
causados por las enfermedades terminales que cursaban, la
autora muestra de qué manera el dolor corporal y desgarrador
causado por las enfermedades puede ser entendido no sélo
como fisico y existencial sino también cémo social, a través
de la exposicién hacia lo “publico” de las experiencias priva-
das. Con ello, teoriza sobre la posibilidad de resistir tabues
sociales y asi justificar la lucha por la muerte digna, que en

todas sus formas deberia tutelar el derecho. Dos casos reales

17
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documentan que, desde esta perspectiva antropoldgica, la
forma de programar la muerte estd intimamente relacionada
con el significado dado a la vida, el cuerpo y a la forma en
que las personas se relacionan con su dolor. En un marco
signado por la complejidad y la interdisciplina, el capitulo ex-
pone que el dolor fisico desarticula la relacién con el cuerpo,
y el dolor social propone otras articulaciones en busca de un
reconocimiento social.

El capitulo III, escrito por Maria Roberta Simone Berga-
maschi, contiene reflexiones de filosofia politica. La autora
asume como presupuestos de analisis la versatilidad del De-
recho como estructurador y recreador de espacios de poder y
précticas discursivas diversas y su condicién de fenémeno com-
plejo. Con ello pone en cuestion los paradigmas imperantes en
materia de ejercicio del poder. Asume necesario visibilizar las
practicas sociales, politicas y juridicas que no siempre resultan
evidentes al ojo del observador, y mucho menos del involucra-
do directo. La toma de decisiones en el final de la vida, dice
la autora, “nos enrostra como humanidad la transitoriedad y
finitud del proyecto existencial y la incertidumbre del devenir”.

De alli la importancia de la critica filoséfica politica.

La Filosofia tiene mucho para desafiarnos en la generacién
de interrogantes adecuados, en tanto la perspectiva de analisis
politico no puede estar ausente en los enfoques teéricos que

involucran tematicas que refieren al control y al poder.

La segunda parte se denomina “Capacidad y competencia. El de-
recho con enfoque de derechos de los vulnerables: discapacidad, nifiez, vejez”.

18
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El Capitulo IV es un aporte de Mariel Molina, donde estudia
la situacion de las personas con discapacidad frente a la posibi-
lidad de adoptar directivas médicas anticipadas. Sostiene que a
pesar de que en la Argentina los textos legales que las regulan
mencionan a “la persona plenamente capaz’, y que una lectura
parcial y rdpida de la norma no autorizaria a otorgarlas a quienes
se encuentran en una situacidon de discapacidad, debe entender-
se lo contrario. Esto es, que desde el paradigma del enfoque de
derechos, y teniendo en miras ciertas categorias bioéticas, tal
afirmacién constituye un error. En su argumentacién traza un
recorrido pormenorizado del derecho familiar constitucionaliza-
do y cémo juegan en él las categorias capacidad y competencia.

Ana de Rosas (Capitulo V) también se ocupa de las DMA,
pero en relacién con ninos, nifias y adolescentes (NNA). La au-
tora reconoce y parte del acierto del cambio de paradigma que
introdujo la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN),
en tanto modifica el criterio paternalista y adulto-céntrico por
otro centrado en la participacion activa de NNA en lo que a sus
derechos fundamentales concierne, sobre la base del principio
de autonomia progresiva, el derecho a ser oido, y el rol que
debe jugar su abogado/a, para que NNA puedan manifestar su
voluntad y que esta se escuche. Su analisis parte del trabajo
empirico realizado por una ONG mendocina, que brinda apoyo
a NNA con cancer. En esta institucion destacan que el grado de
madurez de estos NNA es mayor al de otros que padecen otras
enfermedades. Ello le permite a la autora concluir que la disputa
dogmdtica relativa a si NNA pueden otorgar vdlidamente DMA
se resuelve en sentido favorable para aquellos que demuestren

competencia bioética. Se funda para ello en una lectura correcta
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del principio de autonomia progresiva, fundada en valores éti-
cos subyacentes a los DDHH, cuyo objetivo es propender a su
dignidad humana.

En el Capitulo VI, que cierra esta segunda seccién, Ma-
carena Martin estudia el caso de DMA y adultos mayores. Ar-
gumenta sobre la importancia a nivel de efectos personales y
sociales de otorgar DMA, en tanto constituyen una herramienta
juridica y ética que permite resistir la pérdida de sentido que
puede acompanar el envejecimiento. A través de ellas, las
personas mayores anticiparon con claridad sus deseos, valores
y preferencias respecto del cuidado de su salud, sus vinculos
y su entorno. De este modo, aun cuando la voz se debilite o
se silencie en la nueva etapa de vida, esa voluntad seguira
siendo escuchada y sostenida, ya que la avala el instrumento
legal. Las DMA, sostiene, reafirman el derecho a vivir y a morir
conforme a la propia dignidad. En lugar de que la escena final
quede librada al olvido o a decisiones ajenas, permiten que
el sujeto mantenga el control simbdlico de su biografia hasta
el final, inscribiendo su deseo incluso cuando ya no pueda
expresarlo verbalmente. Asi, mds que un acto meramente
técnico o médico, las DMA constituyen una forma de inscribir
la autonomia en la propia narrativa vital, una afirmacién de
identidad frente a lo que podria parecer una disolucién de si
mismo. Frente a la imagen shakesperiana del envejecimiento
como despojo absoluto, el derecho ofrece la posibilidad de
transformar ese final en un tiempo que sea también de deci-
si6n y de sentido.

La tercera y ultima parte se denomina “Decisiones sobre el final
de la vida con mirada comparada y proyectada”.
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El Capitulo VII, escrito por Marianela Lépez, abre la sec-
cién. Luego de conceptualizar las DMA, realiza un recorrido
sobre su origen, evolucion, regulacién legislativa, y comporta-
miento en el derecho comparado de diferentes paises de Amé-
rica. Ello le permite identificar un problema de doble entrada:
por un lado, la falta de difusién de la figura legal con la que se
pretende realizar la autonomia personal, lo que se traduce en
que, en ocasiones, las decisiones sobre derechos personalisimos
las tomen terceros (familiares, médicos, etc.). Por otro, la falta
de registro tinico a nivel nacional. Esto ultimo impide que los
profesionales de la salud tengan acceso rapido y actualizado a
la informacién que contienen, lo que puede generar situaciones
de incertidumbre y conflicto al momento de tomar decisiones
meédicas.

El capitulo VIII lo escribieron Maria Julia Comoglio y Carla
Pugliese. Contiene un analisis comparado, que parte de la sen-
tencia T-057 de 2025 de la Corte Constitucional de Colombia.
Las autoras consideran que dicho fallo constituye un hito en el
tratamiento juridico de la muerte digna de personas menores
de edad con discapacidad cognitiva severa, pues reconoce de-
rechos fundamentales a la vez que ordena ajustes normativos.
No obstante, aclaran, si bien la decisién estudiada revela una
loable preocupaciéon por prevenir abusos en un terreno tan
sensible, el abordaje a propédsito del consentimiento informado
y del consentimiento sustituto presenta vacios que merecen una
reflexiéon adicional. En este sentido, advierten que se omite un
aspecto crucial: establecer directrices claras y concretas sobre
como recabar la voluntad de una persona menor de edad con

discapacidad cognitiva en contextos de final de vida. Esta omi-
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sién profundiza las barreras para el acceso efectivo a derechos
que, en otras circunstancias, estdn garantizados para personas
adultas o adolescentes sin discapacidad.

Finalmente, el Capitulo IX, a cargo de Maria Julia Comoglio
repasa criticamente el derecho proyectado en la Argentina en
materia de Eutanasia, muerte digna y suicidio asistido, realizan-
do un recorte al mes de mayo de 2024. La mirada constitucional-
convencional esta presente en la labor investigativa y critica de
los proyectos parlamentarios, poniendo de resalto la proteccion
de derechos de las personas menores de edad, donde destaca
el principio de autonomia progresiva de NNA.

Solo resta culminar esta presentacién con una aclaracién
necesaria. La pretensiéon de estas conclusiones no es agotar el
tratamiento de las problematicas abordadas, sino ofrecer re-
flexiones tendientes a la deliberacién democratica y plural sobre
cuestiones existenciales personales de impacto familiar y social,
partiendo de una visién diferente. Desde ya queda espacio para
ampliar nuestros estudios y, ciertamente, para revisarlos si ello
contribuye al objetivo de justificar decisiones para asi colaborar,
en lo que hoy nos toca desde la universidad, en la construccion
dialégica de un mejor derecho.

A mis colegas con quienes transitamos esta investigacion
durante casi dos afios mi agradecimiento y admiracién por el
trabajo en equipo realizado, que incluy6 deliberaciones, puestas
en comun, seminarios, reuniones periddicas, charlas e inter-
cambio de material de estudio. Mi agradecimiento también a la
Facultad de Derecho de la Universidad Nacional de Cuyo por el
espacio de investigacidon abierto en el marco de las carreras de

posgrado. Finalmente, mi agradecimiento a la Directora de la
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carrera de Especializacién y Maestria en derecho de las familias,
por su entusiasta defensa, tedrica y practica, de un derecho a

tener derechos.

GABRIEL R. JuaN

JuLIO 2025
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CAPITULO 1
Derecho, Biogtica y Bioderecho.
Una propuesta metodologica desde el
derecho de las familias constitucionalizado

Gabriel R. Juan*
|. Introduccion

a posibilidad de cometer los mismos errores cuando
se repiten métodos de abordaje que no han dado re-
sultado en forma previa es un hecho que, al parecer,
no admite réplicas. Las decisiones sobre casos dificiles bioéti-
cos elaboradas en forma unidisciplinaria, esto es, solo desde la
perspectiva bioética o solo desde la juridica, documentan este
enunciado. Para expresarlo de otra manera, la falta de didlogo

transdisciplinario entre Bioética y Derecho no suele resolver con

1 Doctor en Ciencias Juridicas y Sociales (UM); abogado especialista en Derecho de Dafios (UNL)
y posgraduado en Derecho Constitucional (U. Salamanca). Docente de grado y posgrado en la
Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales de la Universidad de Mendoza. Docente de posgrado
e investigador en la Facultad de Derecho, UNCUYO. Director del Proyecto de investigacion:
“Decisiones sobre vida, salud y muerte en [as relaciones familiares. Estudios de Bioética y Bio-
derecho desde el Derecho de las familias constitucionalizado” (FD. UNCUYO). Miembro de la
Asociacion Argentina de Filosofia del Derecho (AAFD). A cargo de la seccion “Arte, literatura
y derecho de familia” en la Revista de Derecho de Familia, editorial Abeledo-Perrot (La Ley).

Abogado en ejercicio de la profesian. <gabrieljuan@estudiojuan.com.ar>
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robustez argumental el problema puesto a debate. La debilidad
de la decisién se expresa a nivel de su aceptabilidad.

Desde luego, cada disciplina puede proponer soluciones
justificables en forma aislada, pero por lo general no persuaden?
o resultan antagénicas. Asi sucede con las decisiones autébnomas
respecto del inicio o del final de la vida (aborto o eutanasia),
supuestos donde la falta de consenso dialégico se manifiesta en
forma de posiciones irreconciliables. O en aquellas situaciones
donde confrontan las nociones competencia bioética®/capacidad
juridica, como ocurre en los analisis de la autonomia progresiva
de personas menores de edad, en las que se suelen obtener de-
cisiones contradictorias. En efecto, piénsese al respecto cdmo se
resolveria en una u otra disciplina la situacion de un adolescente
mayor de dieciséis anos que expresa su voluntad de otorgar
Directivas Médicas Anticipadas (DMA). Es muy probable que,

reunidas ciertas condiciones, la voluntad del joven -expresada

2 Lanocion retdrica “persuasion” a la que se hace referencia es a [a utilizada por la “nueva” reto-
rica. Ver PERELMAN, Chaim, £/ imperio retorico. Retdrica y argumentacion, supervision de la
trad. Luis E. Marcano Salazar y equipo, Ediciones Olejnik, Santiago de Chile, 2018.

3 Se entiende por competencia [a aptitud o capacidad del individuo para enfrentar racional-
mente y con probabilidad de éxito los conflictos a los que se enfrenta (JUAN, Gabriel R. “Leer
como abogado, abogar como lector. “La ley del menor”, de lan McEwan, y la argumentacion en
bioderecho”, en RDF 112, 2023, cita online: TR LALEY AR]DOC[2318/2023).

Lopez de la Vieja sostiene que, sin competencia, sin esta capacidad de obrar, de decidir y en-
tender, careceria de validez tanto el consentimiento como el rechazo de los tratamientos por
parte de los pacientes. Ser competentes, entonces, “es basico para que las decisiones relativas
a la salud sigan estandares éticos.” (LOPEZ DE LA VIE]A, Maria Teresa, Bioética y Literatura,

Plaza y Valdés, Madrid, 2013, pags. 91-92).
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en su consentimiento libre e informado- sea el resultado de su
competencia para decidir y con ella se determine su aptitud
bioética. Sin embargo, podria entenderse como lo hace cierta
doctrina, que el Derecho le impide tal ejercicio de su decisién
auténoma (art. 60 CCyC)™.

Contra esta problematica relativa a las posibles soluciones
contradictorias, segin se aborde el caso dificil desde la Bioética
o desde el Derecho en forma exclusiva, se puede argumentar
que este ultimo es quien prescribe la permisién, prohibicién
u obligacién de determinada practica o investigaciéon. Que, en
definitiva, tal es su funcién en nuestra sociedad. Ciertamente
es asi, pero en ese caso cabe resaltar que la decision politica
de regular en un sentido u otro, por sf sola, no impresiona su-
ficiente en términos de reconocimiento y aceptabilidad social.
En los casos dificiles bioéticos se requiere ademds un consenso
dialégico que tome en cuenta si determinadas précticas se en-
cuentran racionalmente justificadas (moral critica). Lo contrario
obstaculiza el reconocimiento normativo, debilita la eficacia y
expone la regulaciéon juridica a cierta inestabilidad propia de
mayorias legislativas circunstanciales, provocandose asi un nue-
vo desbalance a nivel del razonamiento practico, pues Etica y
Derecho terminan sometiéndose a la Politica.

Por eso, la justificaciéon de las decisiones o propuestas
de decisiones que resuelven casos dificiles bioéticos no puede

realizarse por compartimentos estancos. Para resolverlos serd

4 Ver en esta misma obra el capitulo IV: MOLINA, M. F. “Tensiones entre capacidad juridica
y competencia bioética de las personas con discapacidad. Posibilidad de otorgar directivas

médicas anticipadas”.
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necesario encontrar vasos comunicantes entre Etica, Derecho y
Politica durante el proceso decisional, dado que la posibilidad
de interferir con nuestras acciones en los procesos bioldgicos
de la vida humana genera problemas que involucra a las tres
esferas del razonamiento practico. En este sentido, no ha de
perderse de vista que la respuesta a la pregunta (ética): ;qué
debo hacer?, es previa y justificativa de la normatividad juridica
y de la decisién politica legislativa.

Un abordaje posible en el sentido sefialado lo ofrece el
Bioderecho®, entendiendo por tal el espacio donde Bioética y
Derecho se interceptan sin animo confrontativo. Asumir una
mirada inter y transdisciplinaria como la que facilita este espa-
cio no solo otorgard una fundamentacién sélida a la decisidn,
y por tanto legitimante, sino que ademas promovera su reco-
nocimiento y en consecuencia su aceptabilidad social y mayor
estabilidad juridica®.

El tipo de razonamiento propuesto parte de la realidad

5 Se vuelve con mayor detalle en el apartado IV de este capitulo.

6 Asi funcionan -asi deberian funcionar- las cosas en un Estado plural y democratico de De-
recho. La actual reedicion del debate en nuestro pais sobre cuestiones controversiales, como
por ejemplo el aborto, es prueba del problema sefalado. Algo parecido sucede con la eutana-
sia, aunque el debate aqui recién comienza. Al parecer hemos sustraido del debate racional
practico un argumento central en favor de estas practicas: el hecho de que el ordenamiento
juridico las autorice no significa que sean obligatorias para quienes, por as razones que fueran
(morales, religiosas, politicas), no las compartan. Lo que el Derecho de un Estado democratico
y plural debe procurar es la tolerancia de ideas diferentes, a la vez que debe evitar incurrir
en actitudes perfeccionistas, incompatibles con la autonomra moral que como valor defiende

nuestro ordenamiento juridico.
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juridica constitucionalizada, compuesta en su estructura por
dos grupos de entidades normativas -principios y reglas-, cuyo
techo de béveda’ lo integran nuestra Constitucién Nacional (CN)
y los instrumentos del sistema internacional de los Derechos
Humanos (DDHH), a los que la propia CN les otorga jerarquia
constitucional (art. 75 inc. 22 CN). Dado que el propdsito es
resolver un problema (bio)ético concreto, la reflexién moral es
ineludible a los fines justificativos.

Un abordaje de tal tipo en el ambito del Bioderecho es
plausible, entre otras razones, porque tanto la Bioética como
el Derecho de los Estados constitucionales democréticos com-
parten al menos tres notas sobresalientes.

En primer término, ambas disciplinas asumen como
presupuesto de conocimiento el paradigma de la compleji-
dad, que en nuestro caso estd determinada por el contenido
multidisciplinar de la conflictiva que se busca resolver. Por
tanto, la metodologia debe ser de cardcter interdisciplina-
ria no reductivista o, mejor aun, transdisciplinaria, puesto
que del cruce entre disciplinas (de sus métodos, conceptos,
paradigmas, puntos de vista, antecedentes, etc.) surge algo
nuevo. El término transdisciplina es el que mejor recepta la

complejidad. Se trata de:

... un paradigma que ciertamente permita distinguir, separar,
oponer y, por tanto, poner en relativa disyuncién estos dominios
cientificos, pero que pueda hacer que se comuniquen sin ope-

rar la reduccién. El paradigma que yo llamo de simplificaciéon

v PEREZ LUNO, Antonio E, £/ desbordamiento de las fuentes del derecho, 1a Ley, Madrid, 2014,
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(reduccién/disyuncién) es insuficiente y mutilante. Necesitamos

un paradigma de complejidad que oponga y asocie a la vez...”®.

En segundo lugar, las dos operan en el dmbito del razo-
namiento préctico, lo que requiere de sus operadores cierto
entrenamiento en ese sentido. En especial en Etica, en cdmo se
alcanza el consenso aqui y qué valor cabe otorgarle a tal deci-
sién en el Derecho y en la Politica. Cabe apuntar que el estudio
del razonamiento practico -que realiza la Filosofia préctica- se
vincula con el andlisis de los argumentos y razones que justifi-
can las acciones humanas, visto desde la perspectiva “interna”
de la persona. Es decir, parte del agente que actiia conforme a
normas, de quien realiza la accién con base en razones y no en
causas externas. Las normas son las que suministran al individuo
las razones para actuar de una determinada manera y son las
que guian su accién. Por eso el lenguaje practico se denomina
normativo (o prescriptivo), en contraposicion al lenguaje tedrico
que es descriptivo®. La ética o filosoffa moral y la filosoffa del
derecho se encuadran en la filosofia préactica’.

Por tltimo, la tercera nota comun se refiere a que los fines

8 MORIN, Edgar. Giencia con conciencia, trad. Ana Sanchez, Anthropos, Barcelona, 1984, pag.
314-315.

9 Los estudios en filosofia practica importan asi una actividad “racional”, cuya “direccion de
ajuste” es inversa a la del razonamiento tedrico. Las proposiciones tedricas tienen [a pre-
tension de adecuarse al mundo, o sea, representarlo tal cual es (la direccion de ajuste es:
lenguaje->mundo). Las proposiciones practicas pretenden que el mundo se adecue a ellas
(direccion de ajuste; mundo->lenguaie).

10 VELASCO, Marina. ¢ué es la justicia? Eudeba, Buenos Aires, 2011, pag. 14-20.
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y valores, que tanto en Bioética como en el Derecho de los Es-
tados Constitucionales guian las decisiones, estan determinados
por el Derecho Internacional de los DDHH, hecho que nuestro
ordenamiento juridico reconoce en forma expresa (arts. 1 y 2
del Cédigo Civil y Comercial de la Nacién -CCyC-). Los DDHH
se asumen asi como una concepcién de justicia, que estipula
fines y valores realizables en un esquema politico juridico de
democracia constitucional'!. Por tanto, todo anélisis critico y
totalizador de problemas bioéticos requerird de la capacidad de
describir, valorar y proponer soluciones, teniendo en cuenta no
solo la integralidad del asunto en estudio sino también los fines
y valores de nuestro Derecho Constitucionalizado.

Para documentar la problemdtica que presentan los en-
foques unidisciplinarios y la consecuente necesidad de aplicar
un método de didlogo transdisciplinar entre Bioética y Derecho,
aplicable a todos los casos dificiles bioéticos, tomaré como base
de anadlisis el caso del adolescente con competencia bioética
comprobada, que expresa su voluntad de otorgar DMA ya refe-
rido. En tal sentido, el punto II explicita el Derecho donde se
origina la reflexion transdisciplinaria propuesta (el derecho de
las familias constitucionalizado) y la base tedrica iusfiloséfica
(Constitucionalismo). Se incluyen ademas ciertos insumos (la
teoria del derecho como argumentacidn, la clasificacién de
normas en reglas y principios, el principio de proporcionalidad),
que constituyen los aportes desde el Derecho necesarios para

la construccion de decisiones justificadas (en el ambito del

11 HIERRQ, Liborio L. Los derechos humanos. Una concepcion de la justicia, Marcial Pons,
Madrid, 2016.
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Bioderecho), respetuosas de los derechos fundamentales de las
personas humanas.

El apartado siguiente (III) da cuenta de ciertas caracte-
risticas significativas de la Bioética de los Estados de Derecho
constitucionalizados, sus presupuestos y métodos de abordaje
habituales. De estos, se destaca el método narrativo-deliberativo
sobre el tradicional principialista, dada su utilidad en el didlogo
transdisciplinar.

Finalmente, debido a que argumento que la forma de abor-
daje propuesta puede desarrollarse en el dmbito especifico del
Bioderecho, en el apartado IV delineo algunas de las notas ca-
racteristicas mds relevantes de esta nueva area (concepto, objeto,

normas juridicas que lo rigen y principios que derivan de ellas).

1. Derecho

El caso dificil bioético antes referido delimita la realidad
juridica involucrada al area del Derecho de las familias consti-
tucionalizado. En consecuencia, los presupuestos de anélisis a
considerar son los nuevos paradigmas que rigen en ella, es decir,
aquellos insertos en una “cosmovisiéon forjada a partir del pro-
”12

ceso de constitucionalizacién del derecho privado argentino

En este ambito se destacan los siguientes postulados:

12 MOLINA, Mariel F.y JUAN, Gabriel R. “Sistema interamericano de derechos humanos y dere-
cho de las familias argentino”, en Los sistemas europeo e interamericano de proteccion de
los derechos humanos: una lectura comparada, Almeida, S.y Rousset, A, (coords.), Aranzadi,

Madrid, 2024, Cap. 31, pp. 683-702 (684).
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(i) la centralidad de la persona y su derecho humano a la
vida familiar, (ii) la proteccién de la autonomia personal en el
diseno del plan de vida y el respeto por el pluralismo familiar,
(iii) la solidaridad familiar y la proteccién de los vulnerables,
(iv) la proteccién reforzada de los nifios, ninas y adolescentes
(NNA) como sujetos de derecho, y (v) la igualdad real en clave

de perspectiva de género®.

Esta area de la Ciencia Juridica y sus insumos son enton-
ces el punto de partida y serdn el destino final de la reflexiéon

critica.

1. Filosofia del derecho de las familias constitucionalizado

Ahora bien, la posibilidad de pensar soluciones justificadas
a casos dificiles bioéticos desde este lugar con sentido critico
conlleva una pretension totalizadora, propio de los analisis
iusfiloséficos. Siendo asi, la reflexién se introduce en uno de
los problemas centrales de la filosofia del derecho: elucidar
si existe alguna relacién -y en tal caso cudl- entre Derecho y
Moral. El andlisis totalizador es necesario porque el contenido
de estos casos dificiles afecta por lo general DDHH, cuya funda-
mentacion es de orden moral. Este hecho -anélisis que incluye
la relaciéon entre Moral y Derecho- debe valorarse con signo
positivo, porque exige estudios no circunscriptos a la norma-
tividad juridica. Al incorporarse la pretension totalizadora, el
sentido critico tradicional, o sea, describir, valorar y elaborar

posibles soluciones a los problemas bioéticos con repercusion

13 Idem.

35



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

en la vida privada y familiar se enriquece, ya que ello significa
incorporar la reflexidn ética.

Como su propio nombre lo indica, la Bioética aventaja al
Derecho en este tipo de reflexidn, algo que se evidencia en su
tratamiento sobre la ciencia y su aplicaciéon. En el cruce es-
tructural que contiene esta disciplina entre ciencias de la vida

y ética se expresa que:

. el cardcter interdisciplinario de la préctica cientifica no
puede limitarse hoy a cruzar conocimientos teéricos, sino que
en el ejercicio mismo de la investigacién pueden surgir, y de
hecho surgen, preguntas éticas. La mera prevencién de posibles
danos exige que éstos se evalien. Y la decisién que se tome
al respecto tendrd cardcter moral, quiérase o no. Si la Bioética
exhibe en su mismo nombre, su cardcter interdisciplinar entre-
verado de responsabilidad moral, se puede decir que con ella ha
aparecido un nuevo paradigma de conocimiento préctico-teérico
extensible a otros campos aparentemente mds independientes de

la moralidad®.

En el Derecho contemporaneo, tanto el fenémeno de la
Constitucionalizacién que otorga jerarquia méxima a normas
fundamentales con contenido moral como el reconocimiento de
existencia de casos dificiles de impacto en las relaciones fami-
liares, reedita el debate iusfiloséfico sobre las relaciones entre

Moral y Derecho. En concreto, exige cuanto menos la necesidad

1¢4 VALLS, Ramén. Etica para la bioética y a ratos para la politica, Gedisa, Barcelona, 2003,

pp. 196-197.
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de razonar éticamente. De ello toma nota la Teoria de la Argu-
mentacion Juridica (TAJ)", en su dimensién pragmadtica. Y dado
que la problemaética alcanza los efectos personales y familiares
de decisiones relativas a la salud de un adolescente, la pers-
pectiva totalizadora requiere también ingresar en el tratamiento
de nociones iusfiloséficas especificas, tales como el concepto
autonomia progresiva (personal o relacional), analizadas desde
el drea de conocimiento del derecho de las familias.

Si bien un estudio extenso de estos asuntos excede el
objetivo de este trabajo, en lo que hoy nos compete cabe cen-
trarnos en la siguiente idea fundamental: cualquier propuesta
de soluciones de casos dificiles bioéticos, vistos desde el punto
de vista de las consecuencias personales y familiares, no seria
posible ni recomendable realizarla mediante un razonamiento
juridico “puro” o prescindente del moral, sin que ello habilite a
confundirlos. La articulaciéon entre ambos sera la que permitira
construir una decisién razonablemente fundada y con ella se
contribuird a su reconocimiento y aceptabilidad social.

El desarrollo que sigue intenta demostrarlo.

2. La experiencia juridica familiar como punto de partida
El impacto de la biotecnologia y la biomedicina sobre las
personas en sus relaciones familiares interpela a la filosofia del
derecho de las familias constitucionalizado, reclaméandole que
asuma nuevas perspectivas de abordaje. Ello asi, porque un

tratamiento tradicional no suele considerar las particularidades

15 ATIENZA, Manuel, £/ Derecho como argumentacion, 5 impresion, Ariel, Barcelong, 2010,

ATIENZA, Manuel, Curso de argumentacion juridica, Cuarta reimpresidn, Trotta, Madrid, 2016.
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del caso bioético concreto, ni el proceso de toma de decision,
ni sus efectos relacionales familiares, ni concede que de estas
se puedan obtener conclusiones generales en torno del valor
justicia; sus exdmenes versan, como ocurre con otras dreas juri-
dicas, sobre la aplicacién de un determinado sistema filoséfico al
caso. Esta estrategia no parece apropiada para brindar respuestas
satisfactorias a la variedad de matices de cada uno de los casos
bioéticos problemdticos, que no siempre se resolverdn de la
misma manera. Asi sucede con el caso del adolescente mayor
de dieciséis anos referido en la introduccidn.

De modo que un primer ajuste de la filosofia del derecho
de las familias debe versar sobre esta necesidad de asumir otra
perspectiva inicial: no sera ya el sistema filosé6fico el punto de
partida sino el derecho aplicable. Al respecto se ha dicho con

acierto:

La filosofia del derecho ha abordado importantes cuestiones
del derecho privado, como son las vinculadas a la responsabilidad
civil, el derecho de danos o los ilicitos civiles o tort law en el
derecho anglosajéon. Dicha reflexién filoséfica sobre el derecho
privado, sin embargo, ha sido escasa en relacién con el derecho
de familia como conjunto normativo que regula relaciones de gran
importancia en la vida de las personas. Tal vez haya contribuido
a esta laguna la tradicional exclusién de los vinculos interperso-
nales mas estrechos, y de la familia, del ambito de la reflexién

en torno a la justicia...'®.

16 ALVAREZ MEDINA, Silvina. La proteccion de la vida privada y familiar. Sexualidad, repro-

duccion y violencia. Marcial Pons, Madrid, 2021, p. 19.
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La cita apertura otra reflexion: los vinculos familiares, efec-
tivamente, no pueden ser ajenos del andlisis, porque atraviesan
e influyen -se reconozca o no- el proceso decisional personal.
El caso concreto del adolescente al que venimos haciendo re-
ferencia no es la excepcion.

A esta complejidad decisional personal el Derecho le agrega
otra: la falta de permisién juridica a nivel de reglas de legislacion
interna, al menos desde una visién dogmatica. Esta situacién
regulatoria prohibitiva, o cuanto menos discutible en doctrina, es
quiza la que se deberia resolver sin mayor dilacién, en atencién
al principio de tolerancia propio de un Estado democréatico de
derecho, que informa como valor el respecto por la pluralidad
de opiniones, creencias, etc. Este respeto a la diversidad no de-
beria ser un problema para quienes estén en contra, v. gr., del
otorgamiento de DMA por parte de adolescentes, pues, como
se sabe, el hecho de que el Derecho permita determinadas
practicas no significa la obligacién de seguirlas. Y, a su vez, si
no hubiese dudas en torno a su permision legal se respetaria
la voluntad racional de quien la solicita. No estd demds agregar
que la regulacion juridica indudablemente permisiva no implica
adhesion moral a su realizacién. Ni mucho menos que en todos
los casos la practica esté justificada. Lo que digo es que la com-
plejidad deberia atenuarse a nivel de la regulacién juridica, para
limitarla al de por si complejisimo proceso decisional ético de
justificacidn, la autonomia, donde opera como vimos el factor
relacional familiar. En este sentido, con razdn se sostiene que a
pesar de que la decisién serd individual, no puede ser solitaria.

“El respeto debido a los demds, segin una gradualidad de los
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allegados, también ha de intervenir”’'’. De manera que desde
la filosofia del derecho de las familias constitucionalizado de-
ben atenderse dos problematizaciones bien definidas; por un
lado, qué significa que la autonomia moral tenga un sentido

relacional'®

, por otro, cémo prever una adecuada regulacién
juridica que quite a la complejidad el factor juridico, pero a su
vez garantice un control decisional, a modo de salvaguarda del
interés superior de la persona menor de edad y escudo contra
injerencias familiares indebidas.

Para que todo ello sea posible, entonces, la primera su-
gerencia es optar por un camino iusfiloséfico inverso al tra-
dicional. A los conflictos bioéticos cabrd examinarlos desde el
Derecho de las familias constitucionalizado, y desde alli recurrir
al auxilio de la Filosoffa moral para finalmente retornar a aquel
4mbito juridico de origen. Y dado que este derecho familiar esta
“constitucionalizado’, donde se regula con jerarquia méxima

el derecho a la vida privada y familiar'®, el recorrido conlleva

17 VALLS, op. cit, p. 214,

18 Se pueden ver al respecto de la autonomia relacional: NEDELSKY, Jennifer, Law's Relations.
A Relational Theory of Self, Autonomy, and Law, Oxford University Press, New York, 2011,
ALVAREZ Silvina, "La autonomia personal y la autonomia relacional”, en Andlisis Filosofico
XXXV, nro. I, mayo 2015, pp. 13-26; MACKENZIE, Catriona y STOL]AR, Natalie (eds.), Relational
Autonomy. Feminist Perspectives on Autonomy, Agency, and the Social Self, Oxford Univer-
sity Press, New York, 2000.

19 La fuente normativa internacional surge del articulo 16, parrafo 3, de la Declaracion Univer-
sal de Derechos Humanos que establece: “La familia es el elemento natural y fundamental
de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado”. Formulas iguales

contienen el articulo 23-1 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, y el articulo
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necesariamente el estudio del pasaje desde lo intimo hacia lo
publico. En otras palabras, las reflexiones no deben partir de la
teorizacion general y abstracta sino de la regulacién del caso
concreto, cuyo andlisis critico buscard las mejores respuestas
posibles que representen la mejor sintesis entre dogmatica ju-
ridica y filosofia del derecho de las familias, en un encuentro
genuino disciplinar con pretensiones cognitivas totalizadoras.
Este anadlisis critico y totalizador, que parte y vuelve a este
Derecho de las familias constitucionalizado, resulta propio de la
filosoffa del derecho de los juristas. Con base en la distincién
establecida por Bobbio entre “filosofia del derecho de los fil-
sofos” y “filosoffa del derecho de los juristas”®, la problematica
bioética con impacto en el derecho familiar se comprende me-
jor -en toda su dimensién- desde esta ultima. Se otorga asi un
lugar central a la experiencia juridica en la reflexion critica, cuya
finalidad no es la construccién o reconstruccién ni siquiera la
aplicacién de un sistema filoséfico, sino los analisis de proble-

mas concretos a fin de proponer soluciones justificadas; para

17-1 de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos (CADH). El articulo 10, apartado
1, del Pacto Internacional de Derechos Fconomicos, Sociales y Culturales, por su parte, esti-
pula; “Se debe conceder a la familia, que es el elemento natural y fundamental de la sociedad,
la mas amplia proteccion y asistencia posibles, especialmente para su constitucion y mientras
sea responsable del cuidado y educacion de los hijos a su cargo”. El preambulo de la Con-
vencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) declara que la familia es el “grupo fundamental
de la sociedad”. La Constitucion Nacional, por su parte, reconoce estatus constitucional a la
“proteccion integral de a familia” en el articulo 14 bis.

20 BOBBIO, Norberto. Contribucion a la teoria del derecho, edicion de Alfonso Ruiz Miguel,

Debate, Madrid, 1990.
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ello recurre al auxilio de ideas e instrumental de la filosofia (y
de las otras disciplinas involucradas en la problemética, dado el
contenido multidisciplinar que suelen tener estos casos).
Antonio Pérez Luno denomina este enfoque “filosofia de
la experiencia juridica’} donde parte de reconocer que las ne-
cesidades de fildsofos y juristas son diferentes. Reflexiona que,
subjetivamente, el jurista-filésofo se plantea “filos6ficamente”
determinadas problematicas de Derecho, en el tiempo en que
la ciencia juridica no brinda respuestas sobre determinados
conceptos fundamentales. Eso sucede, por ejemplo, cuando se
problematiza y valora el aporte iusfiloséfico de las nociones
vida, persona, dignidad, autonomia, capacidad/competencia,
salud, muerte, vida privada y familiar. Lo mismo ocurre cuando
la pregunta apunta a las motivaciones del agente para actuar
en determinado sentido o no hacerlo. En cambio, el filésofo-
jurista encara la filosofia del derecho preguntandose qué papel
le asigna a la realidad juridica en su sistema general. Antes que
el Derecho, se ocupa de analizar cdmo se concreta la experiencia
humana en el Derecho. Objetivamente, el fildsofo-jurista con-
cibe a la filosofia del derecho como una filosofia aplicada, lo
cual significa que proyecta el sistema general a la problematica
juridica. En otras palabras, piensa una filosofia sobre el dere-
cho antes que una filosofia del derecho. El jurista-filésofo, en
cambio, parte de una “filosoffa regional” (no general), aisla la
experiencia juridica de otras, tarea que, desde luego, no implica
olvidar que la experiencia humana es més amplia y se integra

con la experiencia juridica®.

21 PEREZ LUNO, Antonio. Lecciones de Filosofia del Derecho. Presupuestos para una Filosofia
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Tanto desde lo subjetivo como desde lo objetivo interesa
esta visiéon no habitual de la filosofia del derecho. Es decir,
partir de la experiencia juridica familiar para, en lo que hoy
nos convoca, analizar conceptos basicos como el de autonomia
relacional (de un adolescente mayor de dieciséis afios), mecanis-
mos de salvaguarda de su interés superior (por ejemplo, comités
de ética que corroboren su competencia bioética) y elucidar y
valorar qué papel cumplen en el razonamiento justificativo los

vinculos familiares.

3. Constitucionalismo. El derecho como argumentacion

El Constitucionalismo® permite esta forma de abordaje
que parte de la experiencia juridica. La nocién no solo refiere al
fenomeno juridico (identificable en una rapida aproximacién por
el paso del “Estado legislativo” al “Estado Constitucional”), sino
también a la consideracion del Constitucionalismo como teoria,
inserta dentro de una concepcién postpositivista del Derecho.
Y en forma algo mas especifica, al “enfoque argumentativo del
Derecho”?.

Una concepcidn postpositivista del Derecho es aquella que
se diferencia del iusnaturalismo, del iuspositivismo, del realismo

juridico y de las teorias criticas. Su base tedrica se encuentra en

de la Experiencia Juridica, Mergablum. Edicion y Comunicacion, Sevilla, 1998. pags. 76-82.
22 Ampliar en: ATIENZA, Manuel, “Dos versiones de Constitucionalismo”, en DOXA, Cuadernos
de Filosofia del Derecho, N°34, 2011, pp. 73-88. También en: ATIENZA, Manuel, “Una filosofa
del Derecho para el mundo latino. Otra vuelta de tuerca”, en DOXA, Cuadernos de Filosofia del
Derecho, N°37, 2014, pp. 299-318.
23 ATIENZA, 2016, op. it.
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los aportes de Ronald Dworkin, Carlos Nino, Robert Alexy, Neil
MacCormick y Manuel Atienza, entre los autores mas destaca-
dos*’. Dentro de este conjunto de ideas, el Constitucionalismo
se asume como una teoria del Derecho que posee ciertas carac-
teristicas propias, entre otras, se trata: a) de un sistema juridico
compuesto de reglas y principios, en los cuales si bien existe
una solucion normativa, no se define el “caso” de antemano;
b) de un modelo de relaciones légicas de deducibilidad, como
el anterior modelo legalista, pero también -y quiza fundamen-
talmente- de relaciones de justificacién donde prevalece la
coherencia valorativa, que se decide por ponderacién; c) de un
sistema que otorga prioridad justificativa al reconocimiento de
derechos; d) de un sistema donde el razonamiento juridico es
préctico, si se prefiere, se moraliza o politiza, pues incorpora
la consideracion de los valores y fines constitucionales (se re-
emplaza el canon “interpretaciéon de la Constitucién conforme
a la ley” por el canon “interpretaciéon de la ley conforme a la
Constitucién”); e) de un sistema donde no se mira la dicotomia
entre casos regulados y no regulados sino las nociones de “casos
faciles-casos dificiles”; etc.?.

El enfoque argumentativo del Derecho, por su lado, ade-
mas de incorporar los propios del Constitucionalismo presenta
caracteres distintivos especificos, entre otros: destaca la impor-

tancia de los principios en la comprensién de la estructura y

2¢, Para ampliar, ver: ATIENZA, 2010, op. cit, p. 17.
25 AGUILO, Josep. “Positivismo y postpositivismo. Dos paradigmas juridicos en pocas palabras”,
en Interpretacion juridica y teoria del derecho, (editora |. Lifante Vidal), Palestra, Lima, 2010,

version e-book, pdgs. 13-23.
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funcionamiento del sistema juridico; piensa que el Derecho no
consiste solo en un conjunto de normas o enunciados juridicos
sino también en una practica social compleja, que incluye proce-
dimientos, valores, agentes, etc.; visualiza la labor interpretativa
como procedimiento antes que como resultado; resalta que la
diferenciacién entre lenguaje descriptivo y prescriptivo esta
debilitada; asume que la validez debe entenderse en términos
sustantivos y formales; remarca como criterio rector y profun-
diza que la interpretacion de la ley debe realizarse conforme la
Constitucion; reconoce acierto a la tesis que expresa que entre
Derecho y Moral existe una conexién de tipo conceptual o in-
trinseco; integra comprensivamente las distintas esferas de la
razén practica (Derecho, Moral y Politica); destaca, como conse-
cuencia de lo anterior, que las decisiones deben estar justificadas
racionalmente (caracteristica inherente a una sociedad demo-
cratica), cardcter racional que otorgan ciertos criterios objetivos
del razonamiento (universalidad, coherencia o integralidad)%.
Dentro de este contexto, es importante la Teoria de la Ar-
gumentacion Juridica, en especial, de su dimensién pragmatica,
de utilidad para el encuentro transdisciplinario propuesto. Esta
perspectiva responde al giro pragmatico de la filosoffa en gene-
ral, en virtud del cual se privilegia tal dimensién del lenguaje
por sobre la sintactica y la semdntica; en ella se atiende a las

relaciones entre el lenguaje y sus usuarios en contexto.

En el caso de la argumentacion, eso quiere decir que co-

bran un especial protagonismo los actores de la argumentacién: el

26 ATIENZA, 2010, op. Cit, pp. 55-56.
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orador, el proponente y el oponente en una discusién, el audito-
rio; la intencién o los objetivos que persiguen quienes desarrollan
esa actividad: persuadir, resolver diferencias de opinién, etc.; o las
reglas que establecen cémo han de comportarse los participantes
en esa actividad: qué tipos de actos lingiiisticos, en qué ocasion,

etc., les est4 permitido o resulta obligatorio o prohibido ejecutar?.

Este es el marco donde se inscriben los estudios que parten
del Derecho de las familias constitucionalizado antes carac-
terizado. El punto siguiente refiere a ciertos insumos tedricos
especificos de la teoria del Derecho aludida, de importancia

para el razonamiento préctico.

4. Teoria de los principios

La teorfa de los derechos fundamentales de Robert Alexy*®,
que también se la conoce como teoria de los derechos de la Ley
Fundamental o teoria de los principios®, es una teoria juridica
general. Se ocupa de determinados derechos fundamentales
que tienen validez positiva dentro de un ordenamiento juridico,
respecto de problemas que atafien a todos ellos.

Esta teoria resulta significativa para nuestro analisis por dos

27 ATIENZA, 2016, p. 363.

28 ALEXY, R, Teoria de los derechos fundamentales, trad. Carlos Bernal Pulido, Madrid, Centro
de Estudios Politicos y Constitucionales, 2012, 2* ed. en espafiol.

29 BERNAL PULIDO, C, “Estudio introductorio”, en ALEXY, R, Teoria de los derechos funda-
mentales, trad. Carlos Bernal Pulido, Madrid, Centro de Estudios Politicos y Constitucionales,
2012, 2* ed. en espaiiol, p. XXXIII.

30 Ver ALEXY, op. cit, pp. 11-18.
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motivos principales. El primero, por la clasificacién normativa
sobre la que se apoya, que reconoce la existencia de dos tipos
de normas: reglas y principios. El segundo, por la forma de
razonar ante las situaciones conflictivas que proporcionan los
casos dificiles, por ejemplo, ante la colision de principios de
igual rango jerarquico. Me refiero a la aplicacién del principio de
proporcionalidad y sus tres subprincipios: idoneidad, necesidad
y proporcionalidad en sentido estricto (ponderacién).

Vale destacar, que esta teoria encuentra en el Constitucio-
nalismo un espacio de desarrollo coherente con sus postulados,
en especial los dos mencionados en el parrafo anterior. Sin per-
juicio de ello, para que éstos puedan sortear con éxito posibles
resistencias tedricas y aplicarse a nuestro ordenamiento juridico
es necesario realizar dos aclaraciones.

La primera se refiere a su denominacién. En el caso del
Derecho nacional, es posible que una estrategia correcta sea
identificarla desde el comienzo como “teoria de los principios’,
para evitar cualquier eventual identificacion o confusién en-
tre la expresion derechos fundamentales y derechos humanos
(DDHH). Como se conoce, los derechos fundamentales -a los
que alude la Teoria de Alexy- son aquellos que un ordenamiento
juridico determinado -en el caso concreto, el alemédn- reconoce
como tales en su Constitucién. Por decirlo de otro modo, son
derechos positivizados. Muchos de ellos tienen un fundamento
moral, al igual que los DDHH, pero la caracteristica identitaria
es su positivizacion en el texto constitucional. Por ejemplo, el
derecho a la vida es un derecho fundamental reconocido por
la constitucién alemana (art. 2.2) y también es un DDHH, esto

es, un derecho inherente a la persona humana por su sola
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condicién de tal. Ademads de la positivizacion, otra nota distintiva
de ambas categorias de derechos es la “universalidad’, que es
un caracter propio de los DDHH. Ahora bien, nuestra Constitu-
ci6on Nacional no contiene un capitulo o titulo especifico cuya
denominacién sea “Derechos Fundamentales’, no obstante, es
razonable admitir como tales a los estipulados en la primera
parte de la Constitucién (articulos 1 a 43), los que, junto con los
DDHH receptados en determinados instrumentos Internacionales,
detentan la méxima jerarquia constitucional (art. 75-22 CN)*.,

Este bloque constitucional-convencional brinda entonces la
positivizacién en la que se basa la teoria extranjera.

Desde un punto de vista sistémico, para Alexy, los derechos
fundamentales son el conjunto de “normas” (proposiciones
que prescriben lo que esta prohibido, permitido u ordenado) y
“posiciones adscritas” (necesarias para aplicar al caso concreto
la norma expresa de la Constitucién®*) a una “disposicién de
derecho fundamental” (proposiciones de la Constitucién que
establecen derechos fundamentales). En nuestro caso, confor-

me lo visto, también es sostenible esta vision sistémica, pues

31 Con alguno detalle mayor, se puede ver: JUAN, Gabriel R. “La Socioafectividad desde la Filo-
soffa del Derecho de las Familias Contemporanea”, en RDF Nro. 98, Revista Derecho de Fami-
lia, Abeledo-Perrot, Buenos Aires, marzo 2021, pp. 5-16 (10-11).

32 ALEXY, R, op. cit, p. 51. “Si no se presupusiese la existencia de este tipo de normas, no seria
claro qué es aquello que, sobre la base del texto constitucional (es decir, de la norma directa-
mente expresada por él), esta ordenado, prohibido o permitido.” Ademas de esta relacion, que
Alexy llama “relacion de precision”, existe otra “relacion de fundamentacion”, que se da entre
“la norma que hay que precisar y la norma que se precisa.” Por ello las [lama normas adscritas.

(Ibidem, p. 52).
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las proposiciones constitucionales-convencionales presentan
este recaudo estructural: normas que prescriben lo prohibido,
ordenado o permitido y sus posiciones adscritas.

La segunda aclaracién que es necesario realizar se refiere
a la base empirica que utiliza la teoria originaria, que es la ju-
risprudencia del Tribunal Constitucional Federal alemdn. Si se
lo piensa como metodologia, esto es, como el material base del
andlisis critico de un determinado orden juridico, tampoco se
advierte inconveniente en trasladar la teoria de los principios a
otros sistemas juridicos. Siendo asi, en nuestro caso, especifica-
mente, la base empirica la constituyen en un primer orden las
sentencias de la Corte Suprema de Justicia de la Naci6n (CSJN) y
en un segundo orden las sentencias de la Corte Interamericana
de Derechos Humanos (Corte IDH), dada su condicién de intér-
prete maximo y final del derecho internacional de los derechos
humanos en la Regién®’. En relacién con estas sentencias de la
Corte IDH se destaca su desarrollo reciente, si tomamos como
referencia las relaciones familiares. En efecto, ademds de las
Opiniones Consultivas (en especial la OC 17/2002%%), un punto
de inflexién fue el ano 2012, con el dictado de fallos de trascen-

” o«

dencia sustantiva (“Atala’; “Fornerén’, “Furlan” y “Artavia”)*. A

33 (SN, causa M2333. XLII. y otros “Mazzeo, Julio Lilo y otros s/ rec. de casacidn e inconstitucio-
nalidad”, 13J07/2007.

34 Opinion Consultiva 17/2002, de 28 ago. 2002, “Condicion Juridica y Derechos Humanos del
Nino”.

35 Caso “Atala Riffo y Nifas vs. Chile”. Sentencia 24 feb. 2012; Caso “Fornerdn e hija vs. Argenti-
na”. Sentencia 27 abr. 2012; Caso “Furlan y familiares vs. Argentina”. Sentencia 31 de ago. 2012

y Caso “Artavia Murillo y otros (Fertilizacion in vitro) vs. Costa Rica”. Sentencia 28 nov. 2012.
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ellos, en fecha reciente se agregan los casos “Maria, Mariano vs.
Argentina”; “Cérdoba vs. Paraguay” y “Beatriz vs. El Salvador”*°.

De manera que, con estas dos salvedades apuntadas re-
lativas a la denominacién y a la base empirica, el traslado de
la teoria juridica general de los derechos fundamentales -entre
nosotros, como se sugirio, teoria de los principios- al derecho

argentino es perfectamente posible®’.

4.1 Reglas, Directrices y Principios en sentido estricto

Del Constitucionalismo en general y de la teoria de los
principios en particular se destaca asi, en primer lugar, que re-
conocen como presupuesto de analisis la existencia de dos tipos
de normas diferentes: reglas y principios. Este hecho influye de
forma significativa en la labor hermenéutica argumentativa, pues
por lo general determinados instrumentos internacionales de
DDHH, a los que se les reconoce jerarquia constitucional, v. gr.,
la CDN, la CADH, etc., estdn compuestos por principios. También
lo estan otros instrumentos que, a pesar de que no detenten tal
jerarquia o incluso sean elementos de Soft Law, la Corte IDH los
considera relevantes y por tanto aplicables en las operaciones

interpretativas. Ambas categorias -reglas y principios- tienen en

36 Corte IDH. Caso “Maria y otros Vis. Argentina”, Sentencia de 22 de agosto de 2023, Corte IDH.
(aso “Cordoba Vs. Paraguay”, Sentencia de 4 de septiembre de 2023; Corte IDH. “Caso Beatriz
y otros vs. El Salvador”, Sentencia de 22 de noviembre de 2024,

37 La propuesta no puede causar extrafieza, pues esta posicion ha influido en la fundamentacion
de las sentencias dictadas por los tribunales intemacionales (TEDH y Corte IDH), como asi
también en algunas Cortes Constitucionales o Supremas latinoamericanas (BERNAL PULIDO,

op. cit.).
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comun que son normas, es decir, proposiciones prescriptivas
sobre lo que estd permitido, prohibido u ordenado. El criterio
mas significativo para diferenciarlas es cualitativo, puntualmente,

la determinacion o indeterminacion de lo que debe realizarse.

El punto decisivo para la distincién entre reglas y principios
es que los principios son normas que ordenan que algo sea reali-
zado en la mayor medida posible, dentro de las posibilidades juri-
dicas y reales existentes. Por lo tanto, los principios son mandatos
de optimizacién, que se caracterizan porque pueden cumplirse
en diferente grado y que la medida debida de su cumplimiento
no sélo depende de las posibilidades reales, sino también de las
juridicas. El ambito de las posibilidades juridicas se determina por
los principios y reglas opuestos. En cambio, las reglas son nor-
mas que s6lo pueden ser cumplidas o no. Si una regla es valida,
entonces debe hacerse exactamente lo que ella exige, ni mas ni
menos. Por lo tanto, las reglas contienen determinaciones en el
ambito de lo fictica y juridicamente posible. Esto significa que la

diferencia entre reglas y principios es cualitativa y no de grado®.

La referencia a mandato de optimizaciéon debe entender-
se en un sentido amplio, es decir, comprensivo no sélo de las
obligaciones, sino también las permisiones y prohibiciones®.

En orden a establecer su importancia, como antes se
dijo, el hecho de que las normas puedan adoptar la forma

de principios o reglas resulta particularmente relevante en el

38 ALEXY, R, op. cit, p. 67-68.
39 Ibidem, p. 68 (nota ndmero 23).
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razonamiento juridico, en concreto, en la interpretacion y ar-
gumentacidén juridica en el momento de aplicar el principio de
proporcionalidad*.

En el caso del adolescente que venimos tratando, en nues-
tro ordenamiento juridico se interceptan “autonomia progresiva”
e “interés superior” de NNA (arts. 3, 12 CDN), principios que
integran el bloque constitucional-convencional. Por su lado,
también son aplicables las estipulaciones de los articulos 26 y
60 Cddigo Civil y Comercial y del articulo 11 de la ley 26529,
que son reglas. Por tanto, la posibilidad de resolver si un ado-
lescente mayor de dieciséis anos puede otorgar DMA en forma
valida excede la deliberacién tendiente a resolver las ambigiie-
dades de ciertos términos que contienen las reglas (v. gr., qué se
entiende por “adulto” -art. 26- y qué por persona “plenamente
capaz” -art. 60-), para radicarse a nivel de los principios. Y aqui,
debido a que la aplicacién de uno u otro (autonomia progresiva
o interés superior) no puede resolverse a través de las reglas
habituales de resolucién de antinomias?!, la solucién al conflicto
estard dada por un tipo de razonamiento especifico, que pone
en marcha el principio de proporcionalidad.

Siempre en un registro constitucionalista postpositivista,
la distinciéon normativa en reglas y principios presenta algunas
peculiaridades en el pensamiento de Ronald Dworkin, quien
identifica a su vez dos subclases de principios: las “directrices”

(policies) y los “principios” propiamente dichos. Las primeras

40 Ver punto b) que sigue.
41 Criterios jerarquico, temporal (ley posterior prevalece sobre la anterior) o de especialidad (ley

especial prevalece sobre la general).
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(directrices) son tipos de estindares que proponen un objetivo
a lograr; en general, procuran alcanzar una mejora econdmica,
politica o social de la comunidad. Los segundos (principios
propiamente dichos), deben ser observados por una exigencia
de justicia, equidad u otra dimensién de la moralidad®’. Para
este autor, también es necesario recurrir a otro tipo de estan-
dares para resolver los casos dificiles*, algo que justamente nos
plantea la situacién del adolescente mayor de dieciséis afos.

Manuel Atienza y Juan Ruiz Manero, por su lado, profun-
dizan esta subclasificacién de Dworkin. En lo que aquf interesa,
conceptualizan a las Directrices como normas programaticas
que establecen la obligacién de perseguir determinados fines, y
a los principios en sentido estricto como normas que expresan
los valores superiores de un ordenamiento juridico®.

Agregan que, desde un punto de vista estructural, tanto
las reglas como los principios en sentido estricto responden
al esquema condicional de las normas, esto es, correlacionan
un caso con una solucién normativa. La diferencia radica en
que, en las reglas, el “caso” estd configurado en forma cerrada,

mientras que en los principios lo estda en forma abierta. Por

42 DWORKIN, Ronald, Los derechos en serio, trad. Marta Guastavino, Barcelona, Ariel, 8" impr,,
2010, pp. 72-73.

43 Ibidem, p.72.

44 ATIENZA, M.y RUIZ MANERGQ, ], “Sobre principios y reglas’, en DOXA. Cuadernos de Fi-
losofia del Derecho 10, 1991, pp. 101-120 (105-106). A este primer grupo clasificatorio de
principios, los autores agregan otros dos. Por un lado, los que distinguen “entre principios en
el contexto del sistema primario o sistema del stibdito y principios en el contexto del sistema

secundario o sistema del juez” (en extenso: Ibidem, p. 106).

53



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

su parte, la diferencia entre Directrices y Principios en sentido
estricto estd dada por la determinacién previa del “modelo de
conducta” En los Principios en sentido estricto, la descripcion
de dicho modelo de conducta calificado dednticamente (obliga-
cién, permision, prohibicion) estd determinada. En cambio, en
las Directrices no sucede lo mismo; en éstas, tanto el modelo
de conducta como las condiciones de aplicacion estdn inde-
terminados. Sobre esta base, los autores sostienen que sélo los
Principios en sentido estricto comparten con las reglas la misma
estructura condicional que correlaciona un caso con su solucién
normativa. En consecuencia, apartandose de Alexy, afirman
que el cumplimiento gradual de los mandatos de optimizacién
s6lo seria posible en las Directrices (o normas programaticas),
pero no en los Principios en sentido estricto. En estos casos, la
solucién que se impone es el juicio de “ponderacién” ante la
colisién con otros principios. Pero, advierten, una vez determi-
nada su aplicacién, no admite graduacion. Las “Directrices’, por
el contrario, si pueden cumplidas en diversos grados®.

En nuestro ejemplo, la posibilidad de que el adolescente
pueda otorgar DMA debe resolverse mediante la ponderacion
de los principios en sentido estricto en juego: “autonomia pro-
gresiva” e “interés superior del nifio” Para ello, serd necesario
aplicar el principio de proporcionalidad a las circunstancias del
caso concreto. Sin perjuicio, claro estd, de otros recaudos de

naturaleza bioética (v. gr., competencia).

45 Para ampliar, ver: ATIENZA y RUIZ MANERO, op. cit, pp. 108-110.
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4.2 El principio de proporcionalidad

El principio de proporcionalidad no nace con la teoria de
los principios®®, pero es posible que a ella deba su notoriedad
y relevancia en el razonamiento juridico contemporéneo. En
especial, a uno de sus subprincipios, el de proporcionalidad
en sentido estricto, mandato de optimizacién respecto de las
posibilidades juridicas, que significa ponderar o sopesar los
principios en colisién.

Manteniéndonos alertas de que no se trata de un juego
de palabras, cabe advertir que la relacion entre la teoria de los
principios y el principio de proporcionalidad es de implicancia
mutua. De hecho, un derecho fundamental que se expresa en
forma de principio lleva implicito el principio de proporcionali-
dad y sus tres subprincipios: idoneidad (se debe elegir un medio
apto para producir el fin perseguido), necesidad (se debe elegir
el medio menos gravoso) y proporcionalidad en sentido estric-
to (ponderaci6n). De los tres subprincipios, los dos primeros
(idoneidad y necesidad) son mandatos de optimizacién cuya
realizacidn tiene base en las posibilidades facticas, mientras que
el dltimo (proporcionalidad en sentido estricto) se relaciona con

las posibilidad juridicas. En palabras de Alexy:

Que el caracter de principio implique el principio de propor-
cionalidad significa que el principio de proporcionalidad, con sus
tres subprincipios de idoneidad, necesidad (el mandato del medio
mads benigno) y de proporcionalidad en sentido estricto (el mandato

de la ponderacién propiamente dicho) se sigue légicamente parte

46 Me refiero a la teoria de Rabert Alexy.
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del cardcter de principio, es decir, es deducible de él. [...] Del
subprincipio de proporcionalidad en sentido estricto se sigue que
los principios son mandatos de optimizacién con relacién a las
posibilidades juridicas. En cambio, los subprincipios de necesidad
y de idoneidad derivan del cardcter de los principios como man-

datos de optimizacién con relacién a las posibilidades fdcticas.”".

Esta forma de razonar estd presente en distintos fallos dic-
tados por la Corte Suprema de Justicia de la Nacidn. Asi, con
cita de precedentes del Tribunal Constitucional espafiol, en un
caso vinculado a derechos fundamentales de naturaleza politica,
justific su decisiéon con base en este principio de proporciona-
lidad, destacando la relacién que debe existir entre los actos y

las consecuencias*®. En otro fallo, la CSJN asumié como propio

47 “Que el caracter de principio implique el principio de proporcionalidad significa que el prin-
cipio de proporcionalidad, con sus tres subprincipios de idoneidad, necesidad (el mandato del
medio mas benigno) y de proporcionalidad en sentido estricto (el mandato de la ponderacion
propiamente dicho) se sigue lagicamente parte del caracter de principio, es decir, es deducible
de &l. [..] Del subprincipio de proporcionalidad en sentido estricto se sigue que los principios
son mandatos de optimizacidn con relacion a las posibilidades juridicas. En cambio, los sub-
principios de necesidad y de idoneidad derivan del caracter de los principios como mandatos
de optimizacion con relacidn a las posibilidades facticas.” (ALEXY, R, op. cit, p. 91-93).

48 “La especial relevancia que en el Derecho electoral tiene el sefialado principio de conserva-
cion de los actos validamente celebrados [STC 169/1987, 241990, 25/1990 Y 26/1990], tiene
arraigo asimismo en otros criterios hermenéuticos aplicados con reiteracion por el Tribunal
Constitucional de Espaiia, tanto en orden a los derechos fundamentales en general, como son
el de la necesaria proporcionalidad entre unos actos y sus consecuencias cuando estas afectan

al ejercicio de derechos fundamentales.” (CS)N, Fallo 4662/2015 “Acuerdo para el Bicentenario
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el dictamen del Ministerio Publico Fiscal, donde se expresan
claramente los tres subprincipios que conforman el principio
de proporcionalidad®.

En fecha reciente, en un caso que resolvié una colisiéon
entre los principios de autonomia personal (no uso del cinturén
de seguridad por parte de un conductor de vehiculo automotor
incorporado al transito) y el que otorga proteccién a la salud co-
lectiva, el Tribunal Federal -en un voto particular- hace expresa
mencion a la actividad de ponderacién y a la clasificacién que

se estd comentando:

No se trata de una antinomia de reglas, sino de una colisién

¢/ Provincia de Tucuman s amparo”, 11/07/2017, Fallos: 340:91¢).

49 Eldictamen fiscal lo expone de [a siguiente manera: “[..Jal pronunciarse en ese caso la Corte
Interamericana de Derechos Humanos, a su vez reiterd su criterio en cuanto a que "el derecho a
a vida privada no es un derecho absoluto que, por lo tanto, puede ser restringido por los Esta-
dos siempre que las injerencias no sean abusivas o arbitrarias; por ello, deben estar previstas
en ley, perseguir un fin legitimo y cumplir con los requisitos de idoneidad, necesidad y propor-
cionalidad, es decir, deben ser necesarias en una sociedad democratica” ("Caso Escher y otros
vs. Brasil", serie C 200, sentencia del 6 de julio de 2009, parrafo 116, y su cita del "Caso Tristan
Donoso vs. Panama", serie C 193, sentencia del 27 de enero de 2009, parrafo 56). En orden a
(a legalidad de la injerencia, también invocd el articulo 30 de [a Convencion Americana sobre
Derechos Humanos, en cuanto autoriza restricciones a los derechos y libertades que garantiza
de conformidad con las "leyes que se dictaren por razones de interés general y con el propdsito
para el cual han sido establecidas" (parrafo 130 y su cita)”. (Dictamen del Procurador en la
causa de la CSN 212/2015/RHz, Aparicio, Patricia Aurelia y Otros sfinfraccion ley 23.737, que
la Corte Suprema de Justicia de la Nacion hace propio (CSJN Expte. 212/2015/RH| “Aparicio,

Patricia Aurelia y otros si infraccidn ley 23.737 (art. 5 inc. ¢)”, 27/02/2018, Fallos: 341-150).
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de principios. La diferencia es relevante a la hora de argumentar y
resolver un conflicto, porque el primer supuesto conduce a aplicar
una de ellas y excluir a la otra ya que sus efectos son incompa-
tibles, mientras que la aplicacién de un principio no desplaza
al otro, sino que lo precede conforme al juicio de ponderacién
en el caso concreto encontrando un punto de equilibrio... Los
principios son normas que establecen juicios de deber ser que
receptan valores aspiracionales, de modo que su configuracién
normativa es, prima facie, inacabada y susceptible, inacabada y
susceptible, por lo tanto, de ser completada. Un principio juridico
es un mandato destinado a lograr su maxima satisfaccién de un
modo compatible con otros principios competitivos que resulten

aplicables en el mismo campo de argumentacién”®.

En dicha actividad, continud la CSJN, se deben ponderar o

sopesar® los bienes protegidos:

. cabe recordar que la proporcionalidad supone que

las restricciones que se impongan no deben valorarse en abs-

50 CSIN, causa “Garay, Diego Sebastian c/Provincia de Mendoza p/Amparo, F. 347:688,
02/07/202¢, considerando 9° del voto del juez Lorenzetti,

51 Adin cuando no se aplique la formula algoritmica de Alexy, a actividad de ponderar o sopesar
claramente tiene una estructura triadica, es decir, que consta de tres pasos: “En el primer paso
es preciso definir el grado de la no satisfaccion o de afectacion de uno de los principios. Luego,
en el segundo paso, se define la importancia de la satisfaccion del principio que juega en sen-
tido contrario. Finalmente, en un tercer paso, debe definirse si la importancia de la satisfaccion

del principio contrario justifica la afectacion o la no satisfaccion del otro.” (ALEXY, op. cit, pp.

529y sig)
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tracto sino en funcién de la entidad del bien que se pretende

proteger...*%

Finalmente, es importante tener presente que la pondera-
cion (proporcionalidad en sentido estricto) no excluye la sub-
suncién®; se trata de una racionalidad que consta de dos pasos:
en el primero se obtiene una regla, es el paso del principio a
regla; en el segundo, se subsume el caso en la nueva regla ob-
tenida, la que debera poder aplicarse a otros casos de propie-
dades similares. Este mecanismo complejo desvirtda la critica
iuspositivista que considera la ponderacién como una actividad
meramente “casufstica” o “arbitraria”®®. Esta tltima aclaracién
también es pertinente en miras a la metodologia propuesta para
el Bioderecho, como se vera mas adelante, donde no se excluye
la forma subsuntiva.

Con estos insumos tedricos, especificos del Derecho y de la
filosofia del derecho de las familias constitucionalizado, nos en-
contramos en condiciones de ingresar en el analisis de la Bioé-

tica, antes de delinear el producto transdisciplinar Bioderecho.

[1l. Bioética

La Encyclopedia of Bioethics, obra de referencia fundacional

de la disciplina (1978), define a la Bioética como:

52 CSIN, causa “Garay, Diego Sebastian ¢/Provincia de Mendoza p/Amparo, F. 3¢7:688,
02/07/202¢, considerando 10° del voto del juez Lorenzetti,
53 Cuando el caso particular y concreto esta incluido en la formulacion general hipotética.

5¢, Para ampliar respecto de a racionalidad de la ponderacion, ver BERNAL PULIDO, op. cit.

59



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

. el estudio sistemdtico de las dimensiones morales -in-
cluyendo visién moral, decisiones, conducta y politicas- de las
ciencias de la vida y la atencién de la salud, empleando una
variedad de metodologias éticas en un contexto interdisciplinario

(Warren T. Reich).

La propia definiciéon nos brinda la idea de que su objeto de
estudio no solo abarca cuestiones problemadticas de naturaleza
ética, sino también politicas-juridicas®. De acuerdo con ello,

Maria Casado entiende que la Bioética consiste en el:

Andlisis de los aspectos éticos, juridicos, sociales y poli-
ticos del impacto de la biomedicina y la biotecnologia, desde
el marco del respeto y la promocién de los derechos humanos

reconocidos®®.

En relacién con la naturaleza ética, en concreto, se sostiene

ademads que se trata de una ética aplicada.

Entre especialistas en ética aplicada existe consenso en
considerarla distinta, pero no separada, de la ética tradicional-
mente entendida; es una disciplina preocupada en analizar, desde
el punto de vista de la tradicién filosdfica, las cuestiones sobre

lo que es correcto, bueno y justo y una préctica consistente en

55 CASADO, Maria y LOPEZ BARONI, Manuel ]. Manual de bioética laica (/). Cuestiones clave.
Edicions de la Universitat de Barcelona, Barcelona, 2018, p. 17
56 Casado, Maria. La bioética. Materiales de Bioética y Derecho. Cedecs, Barcelona, 1996, pp.

31-48.
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aplicar los procesos del razonamiento practico a conflictos y
dilemas morales que surgen del campo de las investigaciones

médicas y biolégicas”®’.

La nocion destaca también el cardcter interdisciplinario, lo
que implica reformular su método de abordaje, sin perder de

vista que se trata de una disciplina especializada:

... dentro de la Etica general (de la cual se nutre en buena
parte de sus fundamentos, y a la inversa, desarrolla aquélla), no
tanto como Etica teérica como aplicada. Sin embargo, la novedad
que aporta la Bioética es su metodologia, inexistente con ante-
rioridad: su discurso interdisciplinar, esto es, el abordaje de un
conflicto desde las diferentes y complementarias perspectivas que
ofrecen unas disciplinas y actividades diversas. Puede afirmarse
que la Bioética es hoy un claro ejemplo de aproximacién a un
objeto de estudio comun multidisciplinar (para algunos incluso
interdisciplinar), en la que confluyen diversas ciencias, ademas
de la Etica, con sus respectivas perspectivas y metodologias pro-
pias: la Medicina (en sus dimensiones tanto investigadora como
clinica), Biologia (en sus dimensiones cientifica y tecnoldgica),
diversos ambitos de la Filosofia (ademds de la Ftica), Teologia,
Psicologia, Sociologia, Economia, diversas tecnologias, etc. En este
sentido amplio de su manifestacién empirica, también el Derecho

se integraria en ella®™,

57 SIVERINO BAVIQ, Paula. /ntroduccion a la bioética juridica. Fondo Editorial PUCP, Lima,
2024, p. 21.
58 ROMEQ CASABONA, Carlos Maria. “Bioderecho y Bioética”, en Enciclopedia de Bioderecho
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Conforme lo dicho, se puede sostener que el objeto de
la bioética consistird no solo en el estudio, sino también en
«“ . .
proponer y ofrecer a la sociedad respuestas y soluciones a los
conflictos que pueden surgir en el dmbito de las ciencias de la

Vi d an59

1. Caracteres
Para Maria Casado y Manuel Lépez Baroni®, la especifici-
dad bioética responde a los siguientes caracteres:

a) Interdisciplinariedad: el conocimiento bioético requiere
la imbricacién entre ciencia y humanidades. Es algo asi,
dicen los autores, como remar contra corriente, pues, en
Bioética sucede justo a la inversa de lo que sucede en la
educacion tradicional, que es disciplinar. Para su entendi-
miento es menester adquirir determinados conocimientos
en biologia, genética, filosofia o derecho, y mantener un
didlogo respetuoso con los especialistas. Estos otros sabe-
res son imprescindibles para argumentar con cierto rigor
sobre un problema bioético determinado, que excede a los
adquiridos en cualquier disciplina.

b) Caracter Global: se vincula con el paso del doliente parti-
cular al colectivo, de este al nacional (ciudadano) y luego
de estos a la humanidad en su conjunto. Cabe entonces

pensar en la humanidad, en sus derechos y deberes frente a

y Bioética, ROMEO CASABONA, Carlos Marfa -Dir.-, Catedra de derecho y genoma humano,
version online, punto 5.4. Disponible en: https:/jenciclopedia-bioderecho.com/voces|33

59 idem.

60 CASADO y LOPEZ BARONI, op. cit.
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la biomedicina y la biotecnologia. En ello se incluye la pre-
ocupacion y responsabilidad por las generaciones futuras.

¢) Laicidad: este cardcter importa el abandono del origen de
la Bioética. El enfoque laicista es respetuoso, pero a la vez
critico con las religiones, en el sentido de que se aleja de
los enfoques dogmaticos basados en la fe como tnica fuen-
te de legitimacién de los valores. Defiende un debate sin
verdades a priori, y por tanto en igualdad de condiciones.
El laicismo en bioética implica, a su vez, un compromiso
politico con la democracia, el Estado de derecho y con
los DDHH como limite tltimo del respeto a la pluralidad
cultural humana.

d) Pluralismo: el sentido dado por este caracter es el de res-
peto de todas las voces, pero con un minimo infranqueable:
los DDHH. A partir de este respeto minimo se asegura el
debate plural. El pluralismo fomenta la capacidad para
dotar de rigor y autonomia a los discursos; entrena en
argumentacién y légica; permite identificar distintas pers-
pectivas desde donde abordar los problemas; y favorece
la empatia hacia los otros puntos de vista. Todo ello con
la asuncién de una critica constante a nuestras propias
convicciones, pues lo contrario implicaria caer en dogma-
tismos o absolutos.

e) Posibilismo: para los autores que se sigue en esta caracte-
rizacién de la Bioética se deben evitar tanto las tecnofobias
como las tecnoutopias, donde el “esoterismo” seria el limite
inferior mientras que la “ingenuidad” el limite superior. La
reflexion en bioética debe acompanar el progreso cientifico,

posibilitarlo, sin detenerlo ni ralentizarlo, pero al mismo
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tiempo requiere poder prevenir o anticipar nuevas formas
de “control, poder, dominio o injusticia” O sea, no a las
alarmas, pero tampoco a la ingenuidad de promesas en
ocasiones fomentadas por los propios cientificos. “«Posibi-
lismo» significa posibilitar el avance tecnocientifico sin re-
nunciar por ello a la reflexién acerca de las consecuencias,
implicaciones y efectos de largo alcance de este progreso.”
f) Caracter social: significa que los avances en biomedicina y
biotecnologia alcancen a toda la sociedad, a la vez que se
deben evitar situaciones de monopolio o nuevos poderes
de hecho que atenten contra la igualdad real. Los autores
explican: “El paradigma neoliberal preponderante en estos
momentos aspira a privatizar los beneficios y colectivizar
los riesgos y pérdidas.” Y el enfoque debe ser precisamente

inverso: “minimizar los riesgos y socializar los beneficios”®.

2. El método narrativo-deliberativo en Bioética

Paula Siverino Bavio reconoce cuatro métodos en Bioética:
(i) el principialismo, (ii) el casuistico, (iii) el procedimental, y
(iv) el abordaje de los DDHH. En relacién con el primero, sos-
tiene que los principios bioéticos no postulan una teoria ética
general y cabe por eso entenderlos en una primera aproxima-
cién como “guias de accién’, con suficiente espacio para evaluar
luego las particularidades del caso concreto. Refiere que no son
absolutos, que “ordenan, clasifican y agrupan normas morales’,
y que deben completarse con otras normas. Este abordaje prin-

cipialista es de tipo deductivista. Por el contrario, el segundo

61 Caracterizacion y citas textuales tomadas de: CASADO y LOPEZ BARONI, op. cit, pp. 19-23.
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método, el casuistico, es inductivista. Su btisqueda de la solucién
parte del caso, a partir del cual se pueden reconocer u obtener
principios generales. La autora refiere a la posibilidad de su uso
complementario con el abordaje principialista, pero siempre
tomando como punto de partida la casuistica. El tercer método,
el abordaje procedimental, es propio de los Comités de ética
hospitalaria, los Comités de bioética general y los Comités de
ética en la investigacion. Se trata de grupos interdisciplinarios
que tienen una funcién docente, consultiva y también normativa
(elaborar normas éticas o jerarquizar las existentes). En este
enfoque, “La justificacién de los juicios morales se logra ase-
gurando que el procedimiento de razonamiento moral cumpla
todas las exigencias para hacer de este un proceso correcto”
Finalmente, el abordaje desde los DDHH “sienta las bases de una
bioética indesligable de los derechos humanos a nivel global,”
con remisién expresa al sistema internacional de DDHH. Esta
asociacién entre Bioética y DDHH significa que la idea de justi-
cia debe entenderse en el contexto interpretativo de los DDHH,
que se baja en una idea universalista anclada en el concepto
dignidad humana. Agrega la autora acerca de la necesidad de
construir una bioética latinoamericana®”.

A propé6sito del método de abordaje en Bioética tuve
ocasién de pronunciarme con anterioridad®®. En su momento,

expuse la siguiente tesis de tipo colaborativa entre Derecho

62 SIVERINO BAVIO, op. cit, pp. 33-38.
63 JUAN, Gabriel R. “Argumentacion juridica y Bioderecha”, en Nuevas Perspectivas de la Ar-
qgumentacion en el Siglo XXI. Avances y discusiones en torno a la argumentacion juridica,

Lionetti de Zorzi, Juan Pabloyy Lell, Helga Marfa (eds.). EdUNLPam, Santa Rosa, 2020, pp. 16-22.

65



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

y Bioética: a fin de resolver casos dificiles bioéticos resultara

apropiado articular la argumentacién juridica, principalmente

su concepcién pragmatica, con el método narrativo-deliberativo

bioético. En forma expresa dije que:

. actualmente, las decisiones bioéticas no se toman con
base en el “criterio principialista” originario, que consistia en
jerarquizar uno de los cuatros principios rectores: justicia, auto-
nomia, beneficencia y no maleficencia, y aplicarlo mediante un
razonamiento deductivista®. Tampoco en el posterior “casuistico’
donde se parte del caso a decidir, que se compara con algin
paradigma bioético del que surgen factores morales relevantes,
que variaran de un caso a otro. En su reemplazo, surge el método
narrativo y deliberativo. Narrativo, porque asume relevancia la
propia “voz” del individuo que solicita la practica o por la infor-
macién indirecta que se obtiene en caso de imposibilidad, siendo
de ayuda en este caso la literatura®. Deliberativo, pues procura
obtener una decisién de consenso, de modo que no es diferente
a la deliberacién de la razén practica en general, que se traduce

en la secuencia valorativa: hechos, valores, deberes y normas®.

64 BEAUCHAMP, T. L, Y CHILDRESS, ]. F. (1994, Principios de ética biomédica, version espafiola

de a 4 ed. (1989). Trad. de Teresa Gracia Garcia, Barcelona, Masson, 199,
65 Ampliar en: LOPEZ DE LA VIEJA, Maria Teresa, Bioética y Literatura, Madrid, Plaza y Valdés,

2013, p. 53 Sig.
66 Gracia, D, “Teoria y practica de la deliberacion moral”, en Lydia Feito, Diego Gracia, Miguel

Sanchez (editores), Bioética: el estado de la cuestion, Madrid, Triacastela, 2011, pp. 101-154,)

Seoane, ]. A, “Argumentacion juridica y bioética. Examen tedrico del modelo deliberativo de

Diego Gracia”, en Anuario de Filosofia del Derecho (AFD), XXXII, pp. £89-510, ISSN: 0518-0872,
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Este cruce argumentativo [entre la concepcion pragmética de
la argumentacidén juridica con el método narrativo-deliberativo
bioético] es una de las direcciones posibles de la argumentacién
contemporanea, pues, en gran medida, los conflictos més apasio-
nados y de dificil solucién se vinculan precisamente con casos
como el resenado, donde la Bioética se encuentra con el Derecho.

Dicho de otra manera, casos de Bioderecho”?.

La induccién que apertura la bioética narrativa-delibera-
tiva es la metodologia mds apropiada para encarar el estudio
de casos dificiles bioéticos como el que nos ocupa (posibilidad
de otorgar DMA de un adolescente mayor de dieciséis anos),
entre otras razones, porque es la que mejor recepta el con-
cepto autonomia relacional®®. Se trata, en efecto, de “un tipo

de aprendizaje inductivo, es decir, se parte de la experiencia

2016 (p. 492 Y sig.).

67 JUAN, Gabriel R, “Argumentacion juridica y Bioderecho”, 2020, pp. 18-19.

68 Ver: NEDELSKY, ], Law's Relations. A Relational Theory of Self, Autonomy, and Law, Oxford

University Press, New York, 2011, También: MACKENZIE, C. y STOLJAR, N. (eds.), Relational
Autonomy. Feminist Perspectives on Autonomy, Agency, and the Social Self, Oxford Univer-
sity Press, New York, 2000; y ALVAREZ, Silvina, "La autonomia personal y la autonomia relacio-
nal", Andlisis Filosofico XXXV, nro. I, mayo 2015, ps. 13-26.
A este concepto -autonomia relacional- me he referido en trabajos anteriores, entre otros, se
pueden ver: JUAN, Gabriel R, "Leer como abogado, abogar como lector. ‘Kentukis', de Samanta
Schweblin y la dimension digital de la persona”, en RDF 2021-98, 2021, cita online: TR LALEY
AR|DOC/50/2021, y JUAN, Gabriel R. “Leer como abogado, abogar como lector. La ley del me-
nor, de lan McEwan, y la argumentacion en bioderecho”, en RDF 112, 289, 2023, cita online: TR
LALEY AR/DOC/2318/2023.
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concreta, circunstanciada, histérica, contextual, para extraer
ensenanzas que puedan ser extrapolables a otros ambitos o
personas...”%,

En relacién con el giro narrativo se ha dicho que:

... lo cultural, lo antropoldgico e incluso lo psicolégico for-
man parte o deben formar parte del analisis bioético. Lo concreto
y lo individual no se diferencian, tal vez, con suficiente claridad,
porque el objetivo préctico es lo fundamental en la recuperacion

de lo narrativo™.

La aproximacién narrativa recoge el “didlogo, la argumen-
tacion, la busqueda de fundamentos y la comunicacién entre
perspectivas, que es, en definitiva el trabajo de la razén”™.

El giro narrativo (y consecuentemente el empirico), han
tenido como base un concepto amplio de deliberacidn practica,
cuyo fin es “recuperar las experiencias, devolver la voz a quienes
estan en primera linea...”".

Conforme lo visto, el abordaje de los DDHH sefialado
al comienzo de este apartado es concordante con la pro-
puesta narrativa-deliberativa en trabajo colaborativo con la
concepcién pragmatica de la Teoria de la Argumentacién Ju-

ridica, conjunto con el que se pretende construir soluciones

69 FEITO GRANDE, Lydia. “Bioética narrativa”, en Butlleti del comité de Bioética de Catalunya,
Nro.g, febrero 2013,

7o LOPEZ DE LA VIEJA, op. cit, p. 68.

71 FEITO GRANDE, 2013, op. cit.

72 LOPEZ DE LA VIEJA, op. cit, pp. 71-72.
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conforme los fines y valores de nuestro ordenamiento juridico.
Se lo piensa como un producto nuevo, transdisciplinar, que
vincula Bioética y Derecho, receptivo de la complejidad de los

casos dificiles bioéticos.

3. La conexidn interpretativa entre Bioética y Derecho

Otra forma de conexién entre Bioética y Derecho la estudia
Eduardo Rivera Lopez, para quien la Bioética “es la rama de la
ética normativa que se ocupa de problemas éticos que surgen
en el contexto de la medicina y de las ciencias biomédicas”".
Este autor fija posicion en un area de la filosofia moral -ética
normativa-, por lo que excluye de sus exdmenes la metaética y
la ética descriptiva, puesto que las soluciones de los problemas
bioéticos procuran “aportar pautas normativas’’*. De ello se
desprende que corresponderd a la Politica determinar cuéles de
estas indicaciones o pautas éticas serdn, en definitiva, permitidas
o prohibidas por el Derecho.

Es lo que sucedid en nuestro ordenamiento juridico con el
retiro de soporte vital y la eutanasia, respectivamente. El hecho
de que juridicamente se permita el primero es consecuencia
del consenso dialdgico alcanzado sobre la base de la justifica-
cién ética; de alli su reconocimiento social que a su vez otorga
estabilidad a la regulacién. No obstante, la prohibicién de la
eutanasia o de determinadas précticas eutandsicas (contenidas

0 no en DMA) no corre la misma suerte, algo que se documenta

73 RIVERA LOPEZ, Eduardo. Problemas de vida o muerte. Diez ensayos de bioética, Marcial
Pons, Madrid, 2011, pag. 37.
7 Tdem.
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con la gran cantidad de proyectos de ley presentados que no
logran tratamiento legislativo™.

Ahora bien, sin perjuicio del punto de vista de origen ético
que asume, el autor antes citado advierte tres posibles relaciones
entre Bioética y Derecho (entendido como derecho positivo): la
conexion préctica, la conexién legislativa y la conexién interpre-
tativa. La primera se relaciona con la forma de razonar de los
bioeticistas, por ejemplo, de los “comités de bioética” De ellos se
espera que, al emitir opinién sobre decisiones concretas, se ajus-
ten a lo que el Derecho permite o prohibe, pues el hecho de que
una conducta se encuentre éticamente permitida pero prohibida
por el Derecho no es irrelevante, dada la exigencia -también
ética- de que el dictamen se ajuste a lo que el Derecho pres-
cribe. La segunda conexion, la legislativa, da cuenta de que el
incesante desarrollo biomédico y biotecnoldgico exige establecer
en forma permanente nuevas regulaciones legales o modificar
las existentes. La dltima conexidn, la interpretativa, se verifica
ante la necesidad de tener siempre que interpretar el Derecho
para resolver cuestiones relativas a la indeterminacion, textura
abierta, colisiéon de principios, antinomias, etc., de los conceptos
éticos y juridicos intervinientes en las précticas bioéticas. En este
sentido, se tiene en cuenta que dicha actividad interpretativa
implica, muchas veces, recurrir a fuentes extrajuridicas, donde
varios de los argumentos son de naturaleza bioética™.

El derecho como argumentacién, que como vimos se

expresa con amplitud en el Constitucionalismo, asume esta

75 Ver en este mismo libro el Capitulo IX.

76 RIBERA LOPEZ, 2011, op. cit, pp. 3844,
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conexion interpretativa. Por eso, en el caso del adolescente que
estarfa impedido segin cierta doctrina de otorgar DMA a nivel
de reglas, remite a la necesidad de resolver el conflicto a nivel
de los principios positivizados, y con ello devuelve la cuestiéon
a la deliberacién moral.

La importancia de esta conexion interpretativa entre Bioéti-
ca y Derecho resuelve también el problema anadido en nuestra
legislacion de fondo, relativo al modelo que asume el CCyC, de

lo que me ocupo a continuacién.

4. El modelo del Cédigo Civil y Comercial argentino

En pureza metodolégica puede entenderse, con cierto grado
de razonabilidad, que el CCyC sigue dos abordajes diferentes.

En una rdpida aproximacion, impresiona que el modelo del
CCyC es el “universalista””’. Si ello es asi, de acuerdo con lo visto
hasta ahora, debe reconocerse que los DDHH son minimos éticos
infranqueables y, en consecuencia, admitirse que el ntcleo o
centro fundamental sobre el que gira el ordenamiento juridico
constitucionalizado es el concepto de dignidad de la persona
humana. Esta perspectiva se justifica con nuestra legislacién de
fondo, cuando se refiere en forma expresa a dicha nocién (v.
gr., arts. 51, 52, 279 CCyC y conc.), como asi también cuando,
ante cualquier situacién donde se vea comprometida, manda
que debe interpretarse de acuerdo con las pautas que sigan
los fines y valores del sistema juridico (arts. 1 y 2 del CCyC).
Asume por tanto protagonismo argumentativo el precepto del

articulo 75 inc. 22, que otorga jerarquia constitucional a ciertos

77 Denominacion propia.
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instrumentos internacionales de derechos humanos, y la no-
cién Corpus iuris internacional, que reconoce y aplica la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (Corte IDH).

Sin embargo, otra interpretaciéon también es posible. Desde
el punto de vista argumental, no puede omitirse de la reflexion
que los “Fundamentos” del CCyC, que cumplié diez anos desde
su entrada en vigor, remiten al modelo bioético “principialista”
Asi lo expresan en materia de capacidad de ejercicio, indican-
do que se siguen las “reglas generales aceptadas en el dmbito
de la bioética..);”® y cuando se refiere a los derechos y actos
personalisimos: “Se regula el derecho a la disposicion del propio
cuerpo con limitaciones fundadas en principios bioéticos”™.

La importancia de esta observacién tiene efectos juridicos
précticos y concretos, pues conforme sea la teoria de la interpre-
tacion juridica que adopte el operador juridico, la solucién del
caso variara sustancialmente. Asi, si en lugar de optar por una
posicién “constructivista” el intérprete asumiera la perspectiva
“intencionalista’; es decir, aquella que centra su preocupacién
en “descubrir” cudl fue la voluntad del legislador®, recurrird a

las fuentes normativas, entre ellas, los fundamentos del CCyC?®.

78 Proyecto de Codigo Civil y Comercial de la Nacion, Rubinzal-Culzoni, Buenos Aires-Santa
Fe, 2012, pag. 528.

79 Ibidem, pag. 529.

80 Para ampliar respecto de las teorias de la interpretacion juridica, ver: LIFANTE VIDAL, Isabel.
Argumentacion e interpretacion juridica. Escepticismo, intencionalismo y constructivismo.
Tirant Lo Blanch, Valencia, 2018.

81 Para Andruet, identificar el modelo aplicable brinda estabilidad y funciona a modo de para-

digma; “.. las matrices [modelos] tienden a generar una estabilidad dentro de las instituciones
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De modo que la teoria del derecho, en este caso la teoria de la
interpretacién juridica condiciona el abordaje y puede determi-
nar soluciones diferentes.

La incidencia de tal eleccion sobre el razonamiento juridico
es concreta y verificable; de optarse por el modelo principialis-
ta bioético, se deberia razonar conforme la forma subsuntiva,
donde los principios bioéticos (autonomia, no maleficencia,
beneficencia y justicia) operan de manera similar a las reglas
juridicas, esto es, a todo o nada, en forma excluyente. En cam-
bio, el criterio universalista habilita la proporcionalidad y la
forma inductiva.

Por otra parte, el modelo principialista bioético, de base
tedrica pragmatica angloamericana, no siempre concuerda con
una argumentaciéon basada en la dignidad de la persona hu-
mana, propia del modelo universalista de derechos. Y si bien
es cierto que dicho modelo principialista no establece ninguna
jerarquia respecto de sus principios con miras a justificar una
determinada decisién, también lo es que, de los cuatro prin-
cipios, el de autonomia se encuentra sobrevalorado respecto
de los demas. Siendo asi, el desarrollo tedrico pone el acen-
to en la concrecién préctica del principio de autonomia, por

lo que los estudios preponderantes son aquellos relativos al

sobre las que se ocupa —funcionando al modo de los paradigmas cientificos— sin perjuicio
de las hermenéuticas o interpretaciones que con el tiempo se habran de efectuar y produzcan
procesos de maxi-minimizacion de algunas de ellas.” (ANDRUET -h.-, Armando S. “La matriz
bioética del Codigo Civil y Comercial de la Nacion. Las directivas anticipadas y la formacion
de los médicos para su utilizacion”, publicado en SJA 15/02/2017, 1; cita web: TR LALEY AR

DOC/5010/2016, pag. 5).
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“consentimiento informado” del paciente. En cambio, el modelo
universalista se basa en la reflexién conceptual (ética o politi-
ca) de la autonomia® y en cémo ésta se traslada al Derecho.
Por tanto, ante un conflicto que se generaria, v. gr., entre el
respeto de la autonomia del paciente y hacer lo mejor para él
(beneficencia), dichos principios resultan inconciliables en el
modelo principialista, pero no seria necesariamente asi desde
la perspectiva universalista.

De lo dicho resulta de interés y utilidad determinar si los
modelos son excluyentes o complementarios entre si.

En este sentido, sin dudas la complementariedad entre los
modelos principialista y universalista deviene la salida razonable
al cuerno del problema®. Esto no es algo novedoso para una
metodologia de la complejidad ni tampoco para la teoria del
Derecho. En efecto, en la Teoria de la Argumentacién Juridica,
la dimensién pragmatica no prescinde de la formal ni de la

material, sino que las integra y vuelve operativas®*. No ha de

82 Por caso, en las relaciones familiares bien se podria pensar en la construccion de una con-
ceptualizacion como autonomia relacional, tal como [a propone Jennifer Nedelsky, quien re-
emplaza el concepto de autonomia personal por el de “autonomia relacional”, que implica
el desarrollo autonomo a partir de la vinculacion con “el otro”, Es decir, la consideracion del
“bien” no surge del acto aislado individual, sino del reconocimiento intersubjetivo (NEDELSKY,
op. cit, pags. 19y sig.).

83 En sentido similar, Andruet sostiene: “..los conocidos principios de Georgetown como tal, no
quedan para nada excluidos sino que deberan ser compatibilizados y ajustados al mencionado
registro principal de la dignidad humana, tal como la misma Declaracidn Universal de Bioética
y Derechos Humanos de UNESCO lo hace.” (ANDRUET, 2017, op. cit, p. 11).

8¢ ATIENZA, 2016, op. cit.
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pensarse por tanto que las formas subsuntivas resultan exclu-
yentes del consenso dialégico.

En suma, aun asumiendo posiciones tedricas contrapuestas
en relacion con la interpretacion juridica, a los efectos précticos,
es posible concluir que en nuestro sistema de derecho privado
constitucionalizado conviven ambos modelos, el principialista
bioético y el universalista, en la medida que el operador los
utilice en el &mbito del razonamiento préctico en forma com-
plementaria. Desde luego, tampoco existe problema alguno en
incluir en el razonamiento el método bioético que se defiende
en estas paginas: el narrativo-deliberativo, ya que esencialmente
es colaborativo y por ende apropiado para la conexi6on -com-

plementariedad- entre Bioética y Derecho.

5. Etica de minimos

En Fundamentos de bioética, Diego Gracia explica cual
es la diferencia existente a nivel de la Etica entre una Bioética
individual (que es una ética de maximos) y otra Bioética civil

(de minimos), que rige en el Derecho.

No es realista esperar que todos los hombres alcancen ese
méximo [que gira en torno a las ideas de virtud y perfeccién],
ni tampoco que entiendan la felicidad de la misma manera. De
ahi que la ética deba proponerse también metas mas modestas,
del tipo de cuéles son los minimos en que han de coincidir y
que deben aceptar todos los miembros de una sociedad, a pesar
de que cada uno tenga su propia idea de la felicidad o de la
perfeccion. Si aquélla era una ética de méaximos, ésta lo sera de

minimos. Una estd centrada en la idea de virtud, la otra en la de
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derecho. La ética de minimos gira en torno al binomio derechos-
deberes. De lo que se trata es de saber cudles son los minimos
morales que deben ser aceptados por todos por el mero hecho
de ser personas humanas y vivir en sociedad, de tal modo que
por debajo de ellos podemos decir que un grupo social vive y
actia de modo inmoral®.

Se asume asi que el Derecho debe aproximarse lo mas
posible a la ética de maximos determinada por la moral critica,
y garantizar a su vez los minimos infranqueables.

También Adela Cortina defiende esta ética de minimos. La
filésofa espanola expresa que las éticas aplicadas, entre las que

ubica con preponderancia a la Bioética:

... estan unidas por ese conjunto de valores compartidos en
las sociedades pluralistas, que componen los «minimos éticos»,
acervo comun que les permite no vivir como fragmentados reinos
de taifas y, a la vez, modular en cada dmbito esos valores segtin

su naturaleza y exigencias®.
En otra obra, la misma autora resalta:
Al hilo del tiempo la bioética, a diferencia de otras formas

de ética aplicada, se ha ido enriqueciendo con unos principios

éticos especificos, que van siendo poco a poco reconocidos

85 GRACIA, Diego. Fundamentos de bioética. Triacastela, Madrid, 2008, p. 529.
86 CORTINA, Adela. £tica minima. Introduccion a la filosofia practica, 6* ed, Tecnos, Madrid,

2000, p. 12.
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universalmente. Con ello va mostrando claramente que el proce-
dimiento de la ética aplicada no puede consistir en tomar unos
principios con contenido de una supuesta Etica General y en
aplicarlos a los problemas de decisién, sino en indagar en cada
actividad concreta qué principios y valores se han ido generando,
principios y valores que expresan de forma peculiar los minimos
socialmente compartidos y racionalmente fundamentados: el
respeto a los derechos humanos y los valores implicitos en el

procedimentalismo ético®”.

Lo que se deriva del pensamiento de estos autores es la
necesidad de pensar en forma continua cudles serdn los princi-
pios y valores que, justificados éticamente, aun no se encuentran
expresados en forma de derechos.

Por eso, el cardcter progresivo y evolutivo de los DDHH de
los adolescentes requiere de una reflexién permanente respecto
del alcance de su autonomia progresiva, a la par de que cada
caso debe resolverse conforme la realidad situada del involu-
crado, en razén de su caracter “relacional” y de su competencia
bioética.

La conexi6n interpretativa (y en algin sentido también
la legislativa) y la ética de minimos senaladas son insumos de
valor en el contexto de la racionalidad préctica, que es la forma
de pensar en Bioética, en Derecho y consecuentemente en el

Bioderecho.

87 CORTINA, Adela. Etica aplicada y democracia radical, Tecnos, Madrid, 1993, p. 224,
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6. Presupuesto de analisis: La pluralidad implica laicidad

Junto a todas estas cuestiones, cabe resaltar el papel fun-
damental que cumple el derecho internacional de los DDHH
en la deliberacién. Este conjunto normativo es el que establece
las bases minimas acordadas por la comunidad internacional,
que hace a la nota de universalidad de aquellos. Entre ellos, se
destaca como insumo el denominado discurso moral “civil” o
laico que, por respeto a la pluralidad, en tanto cualidad propia
de un Estado de derecho democratico, opera como presupuesto
de analisis juridico-politico. Este presupuesto estd en intima
conexi6on con el cardcter laico de la Bioética antes estudiado.

En este sentido, dice Maria Casado:

En mi opinidn, el principal problema estriba en que la éti-
ca y el discurso moral «civil» o laico, no tienen atn construidas
respuestas a los problemas de la Bioética mientras que, por el
contrario, la teologia si tiene respuestas dogmadticas que cuentan
con el aval de siglos de utilizacién sin fisuras. Lo cual nos lleva
de nuevo a los Derechos Humanos y a la posibilidad de acuerdo
sobre los mismos en el nivel teérico de reconocimiento y de su

fundamentacion, sin entrar en el de su violacién o respeto.

En el mismo ensayo, mas adelante agrega:

Los Derechos Humanos constituyen a la vez las bases
juridicas y el minimo ético irrenunciable sobre los que se asien-
tan las sociedades democrdticas. [...] La reflexién y la posterior
normativizacién sobre las biotecnologias y sobre las aplicaciones

biomédicas constituyen un ejercicio de democracia que debe
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apoyarse en el respeto a los Derechos Humanos reconocidos
internacionalmente. Acogerse a estos criterios representa una
guia fiable; el respeto y promocién de los Derechos Humanos
son la mejor pauta a la hora de juzgar la bondad y maldad de
las biotecnologias y las préacticas biomédicas. Ellos representan
el consenso logrado en torno a cudles son las exigencias de la
dignidad humana. La Bioética necesita de la reflexién ética pre-
via y del debate ciudadano, pero, después, requiere decisiones

politico-juridicas®®.

Conforme todo lo expuesto en forma precedente, relativo
a la Bioética, al Derecho de las familias constitucionalizado y
su filosofia juridica, cabe explicitar en lo que sigue el ambito
donde se interceptan: el Bioderecho. De ello se ocupa, en forma

sucinta, el apartado siguiente.

IV. Bioderecho

Desde la perspectiva que vengo desarrollando, el Biodere-
cho es una nueva rama juridica que representa una sintesis (no
una confrontacién) que surge del cruce entre Bioética y Derecho.

La primera aclaracién que cabe efectuar es que no debe
concebirselo, al menos no en forma exclusiva, como un conjunto
de normas que se ocupan de cuestiones vinculadas a las ciencias

de la vida. El Bioderecho pretende ir y de hecho va maés alla:

88 CASADO, Maria. “¢Por qué Bioética y Derecho?”, en Acta Bioethica 2002, ano VIII, n°2, Cen-
tro Interdisciplinario de estudios en Bioética, Universidad de Chile, acceso abierto en: https:/

actabioethica.uchile.cl/, pag. 6-10.

79



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

... supone una aproximacion juridica a la realidad cientifica
desde una perspectiva metodolégica novedosa, lo cual lo dota de
una entidad suficiente como para presentarse como una nueva
disciplina, como una rama mas del derecho, auténoma respecto
de las clésicas disciplinas juridicas (derecho civil, derecho penal,
derecho administrativo, derecho laboral, filosofia del derecho, etc.),
aunque necesariamente vinculada a las mismas, en tanto que el

saber propio de estas disciplinas debe estar integrado en aquella®.

De igual manera a lo que sucedié con la Bioética, el Biode-
recho también se cuestiono si debia centrarse tinicamente en el
ser humano o si las implicancias éticas de sus estudios debian
incluir ademds la restante materia viva no humana (vegetales,
animales), es decir, todo el “medioambiente”.

De optarse por el primer caso, el Bioderecho quedaria
circunscripto al derecho biomédico. En el segundo, en cambio,
se amplia a los demds asuntos relacionados con la materia viva
y su entorno natural®.
1. Concepto

Se lo puede conceptualizar como:

... el conjunto de materias juridicas relacionadas con todos

los seres vivos en general, abarcando toda la materia viva presente

89 ROMEQ CASABONA, Carlos Maria y ROMEO MALANDA, Sergio, “El Bioderecho y su corpus
iuris”, en Manual de Bioderecho, ROMEQ CASABONA, Carlos Maria -Dir.-, Dykinson, Madrid,
2022, p. 30.

90 ROMEO CASABONA y ROMEQ MALANDA, op. cit,, p. 31.
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en el planeta, es decir, animales y plantas, y en particular el ser

humano, sus ecosistemas y su evoluciéon®.

Ciertamente, producto de su especificidad y complejidad
juridica, el derecho biomédico, esto es, la parte acotada al ser

humano, posee especial trascendencia. Pero no se limita a él.

2. Objeto

El objeto de estudio es amplio, hecho que justifica que se
le otorgue una categoria auténoma, terminolédgica y conceptual-
mente. En rigor, los autores sostienen que el Bioderecho importa
asumir el desplazamiento de una postura antropocéntrica por
otra biocéntrica, por lo que su objeto de estudio incluye:

a) el derecho biomédico, que vincula su objeto de estudio al
ser humano,

b) la salvaguarda y proteccién del equilibrio de los sistemas
naturales, la proteccién de la materia viva en su estado
natural y sus hdabitats (el medio ambiente y la biosfera),

c) la intervencién en dicha materia viva (las biotecnologias,
o manipulaciéon de microorganismos genéticamente mo-
dificados, clonacién, produccién de animales y plantas
transgénicos con diversos propdsitos, experimentacién con
animales, bionanotecnologia, la produccién de materiales
biolégicos sintéticos, etc.),

d) la seguridad de la investigacién y de la produccién biotec-
noldgicas, asi como de su distribucién con fines comercia-

les u otros (bioseguridad).

91 Idem.
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e) otras materias con repercusiones sociales y econémicas
diversas, como son la biometria y los perfiles de ADN
para su uso policial, judicial (v. gr. procesos de filiacion)
o histérico-antropoldgico,

f) la proteccion juridica de los logros biotecnoldgicos (secreto

de empresa, libre competencia y patentes)®.

3. Los principios del Bioderecho

En relacién con los conflictos biomédicos, el Bioderecho
propone respuestas basadas en un mayor nimero de principios
que los cuatro tradicionales de la Bioética®, que emanan de
un grupo de instrumentos internacionales. Entre los mds des-
tacados, se encuentran los quince principios contenidos en la
“Declaracion sobre Bioética y Derechos Humanos” de la Unesco
de 2005 (arts. 3 a 17).

Cabe destacar que la diferencia no solo es cuantitativa, sino
también cualitativa, en tanto dichos principios constituyen una
guia interpretativa de relevancia para el enfoque argumentativo
del Derecho, en tanto expresan valores de pretension universal
a seguir. Asi estd previsto en nuestro ordenamiento juridico
(arts. 1 y 2 CCyC), y asi lo indica la Corte IDH con la remisién
al corpus iuris internacional.

En este marco ha de valorarse, por caso, la previsién del

92 Ibidem, pp.31-32.

93 El modelo principialista angloamericano se basa en los cuatro principios conocidos: “auto-
nomia”, “justicia”, “beneficencia” y “no maleficencia”, conforme la clasificacion efectuada por
Beauchamp y Childress en 1979 (BEACHAMP, Tom; CHILDRESS, James. Principles of Biomedi-

cal Ethics. Oxford University, Nueva York, 1979).
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articulo 3 de la Declaracién sobre Bioética y DDHH que estipula:

Dignidad humana y derechos humanos. 1. Se habrédn de
respetar plenamente la dignidad humana, los derechos humanos y
las libertades fundamentales. 2. Los intereses y el bienestar de la
persona deberfan tener prioridad con respecto al interés exclusivo

de la ciencia o la sociedad.

Por su parte, el articulo 5 que establece:

Autonomia y responsabilidad individual. Se habra de respe-
tar la autonomia de la persona en lo que se refiere a la facultad
de adoptar decisiones, asumiendo la responsabilidad de éstas y
respetando la autonomia de los demas. Para las personas que
carecen de la capacidad de ejercer su autonomia, se habran de

tomar medidas especiales para proteger sus derechos e intereses.

Con el objetivo de conceptualizar sumariamente el Biode-
recho, los principios generales que componen su objeto son: a)
dignidad de la persona humana; b) proteccién de la diversidad;
¢) igualdad; d) no discriminacién; e) libertad o autonomia; f)
derecho a la identidad personal, grupal, nacional y regional; g)
derecho a la biodiversidad; h) derecho a la confidencialidad; i)
principio de no-comercializacién del cuerpo humano; j) dere-
cho a saber (0 a no saber); k) derecho a la salud; 1) principio
de atencion, respeto y proteccion de las personas humanas en
situacién de vulnerabilidad; 1) principio de libre investigaciéon
cientifica; m) principio de conservacién y aprovechamiento

sostenible de la diversidad biolégica y del medio ambiente; n)
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principio de proteccién de las generaciones futuras®; entre otros.

En rigor, todos estos principios y derechos resultan tributa-
rios de la dignidad de la persona humana, nocién sobre la que
se estructura toda la construcciéon del Derecho internacional
de los DDHH.

Por lo tanto, un andlisis totalizador y fundado en una criti-
ca racional, que pretenda justificar los principios y derechos que
receptan los textos normativos, dotar de legitimidad al Biodere-
cho, y exponer si una determinada practica bioética se adectia
al principio de dignidad de la persona humana, es propio de la
Filosofia del (Bio)derecho®.

4. Fuentes y autonomia disciplinar

El instrumento internacional antes referido, la “Declaracion
sobre Bioética y Derechos Humanos” (2005), junto con la “De-
claracién sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos’,
de 1997, y la “Declaracién sobre los Datos Genéticos Humanos’,
de 2003, constituyen el nucleo universal del Bioderecho inter-
nacional.

La base de todos ellos es la “Declaracion de las Naciones
Unidas sobre Derechos Humanos’, de 1948, hecho que se prueba
con la estructuracion de fundamentacién normativa alrededor
del concepto nuclear del sistema internacional de derechos
humanos: la dignidad de la persona humana.

A éstos deben agregarse los Tratados y Convenciones de

94 Figueroa Yanez, op. it.
95 Aparisi Miralles, Angela, “Bioética, bioderecho y biojuridica (Reflexiones desde la filosofia del

derecho), en: Anuario de filosofia del derecho, (24), pp. 63-8¢ (82), 2007.
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Derechos Humanos con jerarquia constitucional, y los demads
instrumentos que, sin que ostenten la calidad de Tratados o
Convenciones, igualmente integran el corpus iuris internacional
(oC 16/99 de la Corte IDH).

Del lado de la legislacidn interna, el Bioderecho reconoce
las siguientes bases normativas juridicas: la Constitucién Nacio-
nal, las previsiones del Cédigo Civil y Comercial de la Nacion
(Ley 26.994, BO 08/10/2014), en especial las estipuladas en
el Libro Primero “Parte General’, Titulo 1 “Persona Humana’,
Capitulo 3 “Derechos y actos personalisimos’, y demés nor-
mas concordantes del mismo cd6digo que resultan aplicables,
las leyes especificas (v. gr., Ley 26.529, BO 20/11/2009, y Ley
26.642, BO 18/11/2010) y los decretos y resoluciones dictados
en consecuencia.

En lo que respecta a la perspectiva de nifiez, en el marco
de Derecho de las familias constitucionalizado son aplicables
también las normas internas especificas del derecho de la ni-
nez, v. gr., Libro Primero, Titulo 1, Capitulo 2 y concordantes
del CCyC, la Ley 26.061 (BO 26/10/2005), y las de fuente inter-
nacional: la Convencién sobre los derechos del Nino (CDN), la
Convencién Americana sobre Derechos Humanos (CADH), entre
las més destacadas.

Este conjunto normativo, segin lo entiendo, es el que
considera la dogmatica nacional, al referir que el Bioderecho

constituye un sistema juridico auténomo.
Desde nuestro punto de vista el Bioderecho es un sistema

juridico auténomo, multidisciplinario y basicamente de principios,

que regula y sanciona las conductas referidas a la vida y muerte
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de las personas en base a los dictados de la Quimica, Medicina,
Etica y Derecho. En funcién de este significado se advierte con
claridad que estamos frente a un sistema juridico global o univer-
sal, que su finalidad principal es proteger la dignidad humana en
todas sus extensiones a través de instituciones, reglas y principios
enancados en regimenes juridicos particulares como el Derecho
Sanitario, el Derecho Genético, etcétera. Desde esta posicion to-
talizadora y universal, se colige que las dos presentaciones que
tiene el Derecho Sanitario se insertan en el Bioderecho y reciben,
por ende, las distintas directrices que este espacio consagra.

[...] En sintesis, el Bioderecho constituye un sistema juridi-
co compuesto por diversas instituciones, reglas y principios que
son aplicadas en forma particular en los distintos espacios que
lo integran. Visto de esta manera el Bioderecho seria la matriz a
donde abrevan saberes como el Derecho Sanitario, la Tusgenética,

la Medicina legal, la Biojuridica, la Biotecnologia, etcétera®.
V. La solucion desde el Bioderecho, a modo de conclusion

De acuerdo con alguna posicion doctrinaria, el Derecho
prohibe a nivel de reglas, que los adolescentes puedan otorgar
validamente DMA, aun cuando los jovenes hayan acreditado
competencia bioética. Es cierto que, puesto el problema en
términos de argumentaciéon juridica, desde una perspectiva
constitucionalista podria encontrarse una salida diferente si

el conflicto si se resolviese interpretativamente a nivel de

96 VALLESPINOS, Carlos Gustavo. Tratado de derecho a la salud, T.1, Rubinzal-Culzoni, Buenos
Aires-Santa Fe, 2022, pp. 247-248.
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principios (si se privilegia la autonomia progresiva sin que
por ello se afecte el interés superior), a la luz del principio de
proporcionalidad. Pero también es verdad que ello no sucede-
rd siempre asi; no es una solucién general, por lo que no sera
raro que muchos adolescentes en la practica no puedan otorgar
DMA en forma privada o administrativa y deban judicializar su
peticidn. Por el contrario, una persona mayor de edad no tiene
limitacién juridica, aun cuando no tuviese o no esté acreditada
su competencia bioética.

Lo que este ensayo pretendi6 mostrar con el ejemplo es
que, solo desde el Derecho o solo desde la Bioética, las solucio-
nes pueden resultar contradictorias, e inequitativas en relacién
con el trato igualitario que corresponde brindar a los derechos
fundamentales, en este caso, de una persona menor de edad
que ejerce su autonomia progresiva.

La solucién al problema es una propuesta de una me-
todologia de tipo narrativa, dialégica y transdisciplinaria, que
evite los mismos errores que se comenten al intentar fundar
decisiones en forma unidisciplinaria. La concepcién pragmaética
de la TAJ, aporte de la teoria juridica, y el método narrativo-
deliberativo, aporte bioético, promueven una sintesis de abordaje
de la complejidad inherente a los casos dificiles bioéticos.

El Bioderecho, en tanto lugar de encuentro de las disci-
plinas, es el ambito donde dicha metodologia es plausible. De
él se puede decir que es un sistema normativo que recepta los
postulados centrales del Derecho y la Bioética, destacandose
especialmente, sus pretensiones de universalidad y el compromi-
so con la realizacion efectiva de los fines y valores del derecho

internacional de los DDHH.
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CAPITULO 2
Significar (a vida, programar la muerte;
suicidio, eutanasia y dolor social

Laura Marina Panizo*

l. Introduccion

n este trabajo me propongo reflexionar sobre la rela-
cién que los enfermos terminales pueden establecer
con el dolor en su btisqueda de poner fin a la vida
para para honrar dignificar una muerte programada. Quisiera
partir con el testimonio de dos mujeres, una activista por la

eutanasia en Chile y la otra en Argentina. Por un lado, Cecilia,

1 Licenciada en Antropologia Social (2003) y Doctora por la Universidad de Buenos Aires (2011).
Es investigadora del INCIHUSA-CONICET, investigadora asociada al Centro de Estudios en An-
tropologia (EIDAES-UNSAM), docente investigadora de la Universidad Siglo21 y docente invi-
tada la Universidad Alberto Hurtado (Chile). Trabaja con temas vinculados a la problematica
de la muerte violenta y extraordinaria, desde la antropologia de la muerte (desapariciones en
dictaduras y caidos en la Guerra de Malvinas entre otros). Su dltimo libro, “Hugo, su historia/
mi historia” (2023) da cuenta del trabajo de campo realizado con Familiares de Detenidos
Desparecidos por Razones Politicas de Buenos Aires. En cuanto a su dltimo premio, éste trata
del articulo “Los fantasmas de Chicureo: Convivir con muertos en el barrio de Colina, Santiago
de Chile” que fue galardonado con el 10° Premio al Mejor Articulo de Antropologra Iberoame-

ricana (2022) por la Asociacion de Antrop6logos Iberoamericanos en Red.
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que, buscando la muerte digna producto de una enfermedad,
remarcaba la diferencia sustancial entre la eutanasia y el suici-

dio asistido:

Porque yo no estoy pidiendo a que me pasen a mi las cosas
para suicidarme, eso es un suicidio asistido. No quiero que ellos
(hace referencia a sus hijos) pasen por ese trauma, jte fijas?... Yo
estoy pidiendo que me seden o que me pongan algo y que me
muera ya rapido, punto. Y sin dolor, entonces, por eso... decidi de
que no fuera en la casa y que no me voy a suicidar, que cuando

le digan que yo me suicidé eso siempre va a ser mentira®.

Sabemos desde la antropologia que las sociedades signifi-
can la muerte de acuerdo con determinadas creencias y tradi-
ciones y dentro de las clasificaciones que permiten ordenar el
mundo que las rodea, la “buena muerte” y la “mala muerte”
tienen un lugar esencial®. Como veremos, tanto Cecilia como
Adriana, asocian sus experiencias de dolor, dentro de lo que po-
driamos decir es una mala muerte, que evoca entre otras cues-
tiones asociadas a la muerte violenta, la idea de que el muerto
partié en dolorosas condiciones. Cecilia estaba experimentando
un proceso de sobrevivencia forzada, por lo que pedia ptblica y
activamente la eutanasia. Y aunque imaginé su “buen morir’) y

hubiese querido programarlo, muri6, sin haberlo logrado:

2 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.
3 PANIZO, Laura M. y ROBIN AZEVEDOQ, Valérie. “Reconvertir [a ‘mala muerte’ en época de Co-

vid-19”, IFEA, Instituto Francés de Estudios Andinos, 2020.
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Y yo me lo imagino que me van a poner algo, voy a po-
nerme mis audifonos y voy a morir escuchando mi musica. Y
no quiero que mis hijos estén al lado, ni morir en la casa no,
no, no. Yo quiero despedirme en la noche del dia anterior de
mis hijos y en la noche que inicie el proceso ya de descanso,
cosa de que a mis hijos le digan al dia siguiente que estoy des-
cansando. Yo no quiero que estén al lado mio, no hay ningtin
familiar, nada, porque lo encuentro morboso. Si, que lo tinico
que, al dia siguiente, qué se yo, pero si quiero que me inyecten
algo, que me seden, que entre en un sueio con mi musica y

que me muera no m4s”.

Cecilia sufria dolores corporales “salvajes” y “desgarradores’,
que hacia que ella quisiese adelantar un proceso que sabia que

iba a llegar en algiin momento:

Tengo déficit del factor 7 severo, para no decir gravisimo.
Lo cual tengo que transfundirme de por vida con dos unidades
de plasma semanal. De por vida, de dos o tres unidades. Bajo
crisis me trasfundo cada tres veces por semana y normalmente
dos veces por semana. Estoy hablando de ese extremo de lo que
me queda de vida, aparte de cancer, lupus y otras patologias
chicas, por ejemplo, diberticulosis o tengo un deterioro fisico;
todos mis huesos salvajes, tengo hasta fracturas de columna, me
entiendes ti. Sin que nadie se hubiese dado cuenta y dolores,
que son dolores insoportables los que manejo, que ya me inyec-

to morfina cada cuatro horas... los dolores son desgarradores.

4 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.
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Coémo te explico, para tener una herida abierta que tu te estds

estirando’.

Activista por la eutanasia en Chile, buscaba una muerte

digna, antes de morir, para ellas y para todos:

Yo toda mi vida he luchado por las cosas publicas...si he lu-
chado toda mi vida para que sean para todos, no solamente para
mi.... La primera vez que se presentd en Chile la ley de eutanasia
fue en el 2006 y quedé guardado en un cajén. Después se presen-
té en el 2011, que también qued6 guardado en un cajon, y en el
2015 yo dije ya, en esta no me voy a meter, porque siempre son
leyes practicamente cuidados paliativos, pero nombrados bonito y
no me quise meter. Pero, yo siempre he luchado por la eutanasia,

no solamente para mi. O sea, sin pensar que yo lo iba a pedir®.

Pero no soélo se trataba de programar la muerte, en cuan-
to fecha y horario, sino sobre la forma de c6mo hacerlo. Pudo
imaginarlo, pero no lo logré. Muri6 acechada por un céncer
fulminante, no en el momento que queria ni como queria, sino
mucho después.

Adriana era una antropologia que padecia ELA (esclerosis
lateral amiotrdfica) y aunque al igual que Cecilia hacia referencia
a su estado de deshumanizacion, para ella el suicidio tampoco

era una opcion:

5 idem.
6 Tdem.
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El suicidio nunca aparece en las mananas cuando digo ‘ay!
me tengo que desmomificar; porque lo que siento es una sensa-
ciéon de dureza muscular desde los pies a la cabeza. Me tienen
en esa oportunidad que levantarme y hasta que llego a ser cuasi
humano, entonces en todo en este tiempo digo hay si hubiese una

pastilla. Pero nunca concretamente pensé en el suicido’.

En una entrevista que dio al diario P4dgina 12 compartié

su idea de buen morir:

Morir placidamente como vivi, aqui en el living de mi casa
en Buenos Aires -rodeada de libros en las paredes, cuadros tro-
picales de Salvador de Bahia y fotos de viajes con mi marido, el
antropélogo Hugo Ratier- en compaiia de mi tnica hija politica,
mi psicoanalista Ana Maria Giner, el doctor 'Pecas' Soriano y mis
amigos intimos. Brindariamos con champagne y bossa nova de
Dorival Caymmi para evocar a Hugo, quien cantaba y tocaba el
pandeiro; hubiese querido morir en sus brazos, siempre se lo

decia®.

Adriana y Cecilia hicieron mencién a lo dificil que es dis-

cutir sobre la muerte en el seno de la sociedad:

Y cuando yo hablaba de eutanasia en mis redes sociales

o lo hablaba con mis amigos: "ya estds deprimida, pucha, ;has

7 Testimonio en "Conecta2", entrevista realizada por Maria 0'Donnell y Ernesto Tenembaum.
https:/[youtu.be/trclIF-bQEA

8 https:||www.pagina12.com.ar|598522-no-le-dieron-permiso-para-morir
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pensado ver un psiquiatra?” Porque tocar la palabra eutanasia
para muchos... yaaaaaaa... me revienta cuando te dicen palabras
de buena crianza. "Ah, es que ti eres una mujer guerrera, vas a
salir adelante, vas a vencer todo esto", hue6n, me estoy muriendo,
por qué no dices: "aca estoy para que puedas conversar" o por
dltimo: "sé que te estds muriendo, pero te voy apoyar”, no sé si
me entiendes td. Pero, me carga eso, por dltimo: "yo no estoy de
acuerdo de que te quieras la eutanasia, pero sabes, acd estoy".

s

Pero me revienta cuando no hallan qué decirme y te dicen: "ti

eres guerrera y vas a salir adelante". Mentira, mentira. ;Te fijas?’.

Hay una negativa de indole cultural hacia la muerte, uno de
los grandes tabues de Occidente: se la niega. Por eso no tenemos

una ley que la habilite'”.

Hay algo Cultural en nuestra sociedad moderna, que es pa-
radéjico. Por un lado, hay que mostrar la muerte, ni el dolor, ni
el sufrimiento... Es muy malo. Y acéd hablar de la eutanasia, sabés
cuantos amigos médicos y otra gente salieron mutis por el foro.
Asi que hay un juego entre el valor de la juventud, del cuerpo,
de los bienes, en la belleza, pero la muerte es cada vez més... el

ritual mortuorio es cada vez més escéptico'’.

9 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.

10 Adriana en Pagina 12. https:/jwww.infobae.com/historias|2023/03/25/quiero-la-eutanasia-y-
poder-morir-placidamente-asi-vive-una-mujer-que-reclama-su-derecho-a-la-muerte|

11 Adriana en Conecta2, entrevista realizada por Maria 0'Donnell y Emesto Tenembaum. https:/|
youtu.be/trclIF-bQEA
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Adriana, al igual que Cecilia, queria la eutanasia “y poder
morir pldcidamente”!?. Pero murié a los 70 afios, después de
cinco anos de ser diagnosticada y desintegrada fisicamente, con
una sedacion paliativa terminal. Murid, al igual que Cecilia, no
de la forma en que queria, ni cuando queria, aunque si en su
casa, acompanada de su médico, el “pecas” Soriano”. Ambas
murieron con dolor fisico, pero intentaron llevar su dolor al
4mbito publico y social. Antes de profundizar sobre este tema
repasemos brevemente la carga social que tiene el suicido para
entender los obstaculos que tienen que enfrentar las personas

que quieren programar su muerte.

1. El suicidio como acto social

Como sostiene Emile Durkheim, se llama suicidio a todo
caso de muerte que resulte de un acto realizado por “la victima
misma, sabiendo ella que debia producir este resultado”*. Como
sostiene el autor, los suicidios no constituyen un grupo aislado
sin relaciones con otras formas de conducta; no s6lo ocupan un
lugar en la vida moral, sino que aunque se trata de un hecho
individual, estd generalmente determinado por causas sociales,
salvo el caso de disposiciones orgdnico psicopatoldgicas o de la
naturaleza del medio fisico'®. Si bien no todas las sociedades a

lo largo de la historia han significado al suicidio de la misma

12 https:||www.infobae.com/historias|2023/03/25/quiero-la-eutanasia-y-poder-morir-placida-
mente-asi-vive-una-mujer-que-reclama-su-derecho-a-la-muerte|

13 DURKHEIM, Emile, £/ suicidio, Ediciones Akal, Madrid, 1985, p. 5.

1¢ Ibidem, pp. 7-19.
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manera, desde las religiones universales ha sido considerado
ilegitimo y en algunas como en la tradicién judeocristiana ha
sido castigado no solo religiosamente sino con castigos ma-
teriales y prédcticas de deshonra sobre los cuerpos del suicida
en su tratamiento mortuorio'®. Desde esta tradicién la vida es
entendida como un don, algo previamente dado, dependiente
de seres sobrenaturales y superiores.

Aunque con el tiempo el suicidio fue dejando de consi-
derarse un crimen legal, sigue siendo prohibido y reprobado
moralmente cuando el acto es por completo obra de particulares
y no obtiene el permiso del estado o las instituciones sociales,
sobre todo en las comunidades en las que el individuo se en-
cuentra més estrechamente subordinado al estado, ya que al
matarse el hombre se sustrae de sus obligaciones respecto a la
sociedad'®. Pero con el tiempo, la prohibicién moral del suici-
dio fue de la mano con la concepcién que se ha formado de la
vida humana a través del tiempo, en donde ha adquirido “una
especie de dignidad que lo pone por encima de si mismo y de

la sociedad”"’. En este marco:

... la creencia en la vida como un don, y en un alma inmor-
tal, permite a los creyentes a partir de una confianza en Dios, un

compromiso con a la dignidad de todos los seres humanos y la

15 Ibidem, p. 360.
16 Ibidem, pp. 367-368.
17 Ibidem, p. 368.
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riesgosa participacién en los procesos de creaciéon que dependen

de esa creencia'®.

Diferente de este sentido inmoral del suicidio se da en
ciertas sociedades tradicionales, en donde la tendencia al suicido
ha sido denominada por Durkheim como “altruista’; en tanto el
suicida comete el acto porque lo considera un deber frente a la
sociedad. Asi, el suicidio altruista ocurre cuando un individuo
estd excesivamente integrado en la sociedad. En sociedades don-
de la cohesion es extremadamente alta, los individuos pueden
sentirse obligados a sacrificar sus vidas por el bien del grupo o
para cumplir con las expectativas colectivas. Por el contrario, a
lo que venfamos comentando sobre las religiones universales, en
ciertas sociedades tradicionales la falta a la obligacion de “sui-
cidarse” cuando se considera una obligacién social, puede ser
castigado con deshonor y penas religiosas. Aqui las penas son,
no por cometer el acto, sino por no cometerlo cuando se con-
sidera socialmente que de se debia hacerlo (226.227). Veamos
el caso que nos cuenta Malinowski'® sobre los trobriandeses de
las Islas Trobriand (parte de Papia Nueva Guinea), donde los
adolescentes se subian a los cocoteros y se dejaban caer desde
ellos en un acto de suicidio. Muchos de los suicidios estaban re-
lacionados con conflictos interpersonales, especialmente dentro

de los contextos familiares y comunitarios. Pero lo que hay que

18 ]OAS, Hans. La sacralidad de la persona, Universidad de San Martin, Buenos Aires, 2013,
p. 188.

19 MALINOWSKI, Bronislaw, Crimen y costumbre en la sociedad salvaje, Planeta Agostini,
Madrid, 198s.
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advertir, para entender estos actos, es que: 1) los trobriandeses
tenfan normas sociales especificas sobre el comportamiento que
resaltaban la importancia de la conformidad y la obediencia;
2) la honra y la reputacion eran fundamentales en la sociedad
trobriandesa. La presién de cumplir con estas normas culturales
podia ser abrumadora, especialmente para los adolescentes en
proceso de transicion a la vida adulta. Asi, un adolescente que
crefa que su honor habia sido manchado podria ver el suicidio
como una forma de resolver la situacién, podia ser percibido
como un ultimo recurso para limpiar el nombre familiar y
restaurar el honor perdido. Malinowski cuenta varios casos de
este tipo. En uno, un muchacho habia quebrantado las reglas
de exogamia y su compafera de delito era su prima materna,
la hija de una hermana de su madre. Un dia, un “pretendiente
despreciado por la muchacha’} después de haber usado magia
negra contra el joven culpable, lo insulté en publico y lo acusd

de incesto ante la colectividad:

Para el infortunado joven sélo habia un remedio, un solo
modo de escapar a la verglienza. A la manana siguiente se atavio
y adorné con sus galas de los dias festivos, subié a un cocotero
y se dirigi6 a la comunidad hablando desde las hojas del arbol
despidiéndose de ellos. Explicé las razones que le movian a un
acto tan desesperado y lanzé una acusacién velada contra el
hombre que le habia empujado a su muerte, sobre el que ahora
los miembros de su clan tenian el deber de vengarle. Luego, segin
la costumbre, se lamentd ruidosamente, salté del cocotero que
tenia unos veinte metros de alto y se maté en el acto... Un caso

similar al de Kima'i descrito mas atrds era el de una muchacha
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de nombre Bomawaku que estaba enamorada de un joven de su
propio clan. Ella tenia ya un pretendiente oficial y conveniente
por el que no sentfa ningtin afecto. Esta muchacha vivia en su
bukumatula (dormitorio de solteras), construido para ella por
su padre, donde recibia a su amante ilicito. Su pretendiente lo
descubrié y la insulté en publico, inmediatamente después de lo
cual Bomawaku se puso su vestido de las fiestas y sus mejores
adornos, se lament6 desde lo alto de una palmera y se tiré abajo...
Un caso similar fue el ocurrido hace algtin tiempo en el que el
marido acusé a su mujer de adulterio, después de lo cual ella se

tiré6 desde lo alto de una palmera y él la imit6*.

Sostiene Malinowski que en la psicologia del suicidio
pueden registrarse dos motivos. Por un lado, hay “un pecado,
crimen o explosion pasional que debe ser expiado” Segundo,
una protesta contra los que lo han acusado publicamente. Asi,
la persona acusada “admite su culpa, carga con todas las conse-
cuencias y se castiga a si misma, pero al mismo tiempo declara
que se la ha tratado mal. Asi el suicidio resulta como una forma
aceptada de “escape y de rehabilitacién”*.

Aunque nuestra sociedad siga regulada por ciertas concep-
ciones religiosas sobre el suicidio, ciertas practicas en contextos
especificos dan cuenta del suicidio como acto social moral, del
compromiso y obligaciéon que el individuo tiene con la socie-
dad y un grupo determinado. Un soldado que se inmola en

un acto de sacrificio por su pais o una persona que se suicida

20 Ibidem, pp. 51-58.

21 idem.
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para honrar una tradicién o proteger el honor de su familia. Por
ejemplo, el suicidio en el caso de los detenidos desaparecidos
fue considerado como un mecanismo de resistencia explicita
en su méaxima expresion, pues el detenido “Sell6 de manera
definitiva la informacién que poseia un hombre, le arrebaté al
campo el derecho soberano de vida y muerte, y con ello debilité
su aparente omnipotencia”?.

En consecuencia, desde las tradiciones religiosas y sobre
todo la judeocristiana, la vida es considerada un don, y la muer-
te una devolucién de la vida al creador?. Sin embargo, dice Joas,
que hoy en dia hay que repensar la idea de la vida como don,
en el marco de un individualismo moral altamente desarrollado,
y de las concepciones sobre la muerte que hoy la considerada
frecuentemente como una destruccion, una aniquilacion total y
definitiva de la persona.

Ahora que entendimos un poco la significacién que el sui-
cidio puede tener para una sociedad, repasemos brevemente las
diferencias entre suicidio asistido y eutanasia, en los contextos
de enfermedades terminales y cuidados paliativos, para ver luego
la forma en que Cecilia y Adriana se relacionan con su dolor y lo
llevan a la arena publica para tensionar tabues y juicios de valor

negativos y legitimar su pedido de muerte programada y digna.

22 CALVEIRQ, Pilar, Poder y desaparicion, Colihue, Buenos Aires, 1998, P. 115.
23 JOAS, op. cit, p. 180.
24 Ibidem, p. 181.
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[1l. La muerte asistida

El suicidio asistido es un tipo de muerte asistida, en dénde
hay intervencién médica destinada a ayudar a una persona a
morir en circunstancias controladas para aliviar el sufrimiento
de una enfermedad terminal o una condicién de salud irrever-
sible que genera dolor extremo o baja calidad de vida. En el
tipo de muerte asistida, que es el suicidio asistido, el paciente
recibe asistencia médica para obtener los medios necesarios
para terminar con su vida, pero realiza la accién final por sf
mismo. En el suicidio asistido (a diferencia de la eutanasia en
donde es el médico que a pedido del paciente le administra
un medicamento letal) es el paciente el que provoca su propia
muerte, asistido por el médico. Para Cecilia, cémo vivir y dar
sentido a sus ultimos anos de vida, estd intimamente relaciona-
do también con la legitimidad de los términos y a c6mo ciertas
practicas como el “suicidio” tienen una valoracién negativa en la
sociedad y podrian traumar a sus hijos como habiamos referido.
Dice Ignacio Maglio, que cuando se habla de eutanasia o de
suicidio médicamente asistido, “se trata de conceptos cargados
de sentidos por intermedio de los cuales se suele establecer una
condena moral hacia el individuo por una decisién que puede
ser juzgada como cobarde”®. Asi, como vimos, para Cecilia,
tiene més peso moral el suicidio asistido que la eutanasia, y
quiere dejar bien en claro que no lo pide.

La eutanasia es otro tipo de muerte asistida y puede ser

activa o pasiva. La eutanasia activa es la accion directa por parte

25 ESTEBAN, Pablo. La Muerte. La Caja y el Gato, Buenos Aires, 2021, p. 156.
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del médico para provocar la muerte del paciente, usualmente
mediante la administracién de una sustancia letal. Ya sea activa
o pasiva, es el médico quien da muerte o deja morir, a diferencia
del suicidio donde, aunque sea asistido, es el paciente quien se
da muerte. Asi sostiene Cecilia: “Te dura dos minutos el efecto,
primero te sedan y después dos minutos estds muerta. Eso sf
que es eutanasia” (2005:374).

La eutanasia no es legal en Argentina, ni en Chile como
el caso de Cecilia. En el caso de Argentina, esta tipificada la
muerte digna. Refiere a los derechos que tienen los pacientes
con enfermedades irreversibles, incurables o en estado terminal,
de rechazar tratamientos médicos que prolonguen innecesaria-
mente su sufrimiento o que sélo alarguen el proceso de morir.
Esta regulacion estd amparada por la Ley 26.742, que introduce
modificaciones significativas a la Ley 26.529 sobre los derechos
del paciente, especificamente en relacién con el consentimiento
informado y el rechazo de tratamientos médicos. En esta ley y
su modificacion, se enfatiza que cada paciente tiene el derecho
a aceptar o rechazar tratamientos médicos, quirtrgicos y de so-
porte vital. Estos tratamientos incluyen procedimientos que sean
considerados extraordinarios o desproporcionados en relacion
con las perspectivas de mejoria del paciente, o que produzcan
un sufrimiento intolerable.

La muerte digna, se entiende entonces como el rechazo a
la aplicacién de procedimientos cuando sean desproporcionadas
con relacién a la mejoria respecto a la enfermedad o produzcan
un sufrimiento intolerable. En el caso de Adriana, bajo el am-
paro de Ley 26742 (comunmente denominada como la ley de

Muerte Digna), ella eligié la opcién una sedacién que provoca,
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indirectamente, la muerte (sin dolor, pero a lo largo de dias, por
falta de alimento y agua).

La lucha actual de ciertos pacientes activistas, investiga-
dores, abogados y médicos paliativitas, es conseguir la promul-
gacion de una ley que pueda reconocer el derecho a la muerte
voluntaria médicamente asistida.

Aunque hay una gran diferencia entre el suicidio asistido
y la eutanasia, como lo advierte Cecilia, en ambos casos el en-
fermo busca terminar con su vida y programar su muerte. Los
avances en los marcos legales en la Argentina buscan ir contra
ciertos prejuicios de inmoralidad asociados a la idea de “querer
programar la muerte” y nos hacen pensar las diferentes formas
en que se puede significar el final de la vida. Asi, la muerte
digna implica entender las necesidades individuales y contex-
tuales de los pacientes que sufren enfermedades terminales y

que tienen sus deseos y formas adecuadas de morir.

IV. Dolor social

Sostiene la antropd6loga Olga Soto Peia, en su diario de
campo sobre su experiencia en una unidad de cuidados palia-
tivos, que el dolor, “no sélo duele, no sélo lastima a su victima,
el dolor quiebra y desbarata todo ese entramado de relaciones,

de atenciones”?®

. Asi también, Isoldi y Vascheto refieren al dolor
total, propio de las enfermedades crénicas y terminales, “sefiala

el momento en el que el individuo ya no esta unido al mundo

26 SOTO PENA, Olga. Cuidar la vida, Velar la muerte. Diario de una antropologa en una Uni-

dad de Cuidados Paliativos, Antrophos editorial. Barcelona, 2016, p. 62.
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mds que por la irrupcién de su padecimiento”?. Ya Le Breton
habia escrito sobre la forma en que el dolor, reestructura la

relaciéon del hombre con su cuerpo y con el mundo:

Todo dolor, incluso el mas modesto, induce a la metamor-
fosis, proyecta una dimensién inédita de la existencia, abre en el
hombre una metafisica que trastoca su ordinaria relacién con el
préjimo y con el mundo... El individuo se siente como una casa
hechizada por la enfermedad o el dolor... incluso si afecta solo a
un fragmento del cuerpo, el dolor no se contenta con alterar la
relacion del hombre con su cuerpo, se expande mas all4, anticipa
los gestos, atraviesa los pensamientos: contamina la totalidad de

la relacién con el mundo?.

Si como vimos anteriormente Cecilia hace referencia a
sus dolores, como desgarradores y salvajes, Adriana llama a su
dolor, un dolor “existencial” Asi, Le Breton sostiene que el dolor
es un momento de la existencia en que el individuo confirma
la impresién de que su cuerpo es extrano a €él, y que “la apari-
cion del dolor es una amenaza temible para el sentimiento de
identidad”®® (ibid. 28). Es interesante ver que tanto en Cecilia
como en Adriana hay un proceso de deshumanizacién en cuanto

a la carencia de dignidad:

27 1SOLD, Diego y VASCHETTO, Emilio. Sobre el dolor. Psicoandlisis y medicina. Entre sufri-
miento y satisfaccion. E. Vascheto (coord.), Xoroi ediciones, Buenos Aires, 2022, p. 36.

28 LE BRETON , David, Antropologia del dolor, ediciones Metales Pesados, Madrid, 2016, pp.
29-30.

29 Ibidem, p. 28.
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Yo me siento desintegrada, eso se llama dolor existencial.
Leo el diario. Me gusta seguir investigando. Hago una auto etno-
grafia de mi enfermedad. Y no me reconozco en mi misma. Eso es
espantoso... por eso yo celebro... tengo una amiga que estd muy
complicada y se acaba de ir a Cuba a descansar y yo no puedo
pensarme, no sé si porque soy muy narcisista. No puedo verme
en silla de ruedas... No me es digna esta vida. La sufro segundo

a segundo. Es muy interno. Pero es asi™.

Pero, los efectos vienen después de la descarga séptica se
llama, no se los deseo a nadie. Yo he tenido tres descargas sépti-
cas, que son convulsiones, fiebre alta, vémitos, me estoy ahogan-
do, termino con oxigeno, que es cuando tu cuerpo ya pelea con
todo lo que estd en tu torrente sanguineo... Estoy hablando de
ese extremo de lo que me queda de vida, aparte de céncer, lupus
y otras patologias chicas, por ejemplo, diverticulosis o tengo un
deterioro fisico; todos mis huesos salvajes, tengo hasta fracturas
de columna, me entiendes tu... ;por qué tienes que llegar a estos
extremos por exigir dignidad y respeto hacia el paciente?*.

De ese dolor existencial que hace referencia Adriana, habla
Le Breton cuando da cuenta de los aspectos antropolégicos del
dolor. Dice el autor, que “el dolor no es un hecho fisiolégico,

sino existencial. No es el cuerpo el que sufre, sino el individuo

30 En “Conecta2”’, entrevista realizada por Maria 0’Donnell y Emesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
be/trclIF-bQEA

31 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.

109



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

entero”*?. En este marco, para Cecilia, un buen morir es morir

sin dolor:

Un buen morir es morir sin dolor. Es estar en paz contigo
mismo y que te empiecen a dormir de a poquito, hasta que te

vas en un suefio profundo y eterno®,

Pero ademads del “morir sin dolor’, lo que Cecilia buscaba

al igual que Adriana era que sufrimiento se socialice:

Para mi es dejar un trabajo donde le sufrimiento se sociali-
ce... Ahora que adopté una postura abierta, que expresé publica-
mente que estoy a favor de la eutanasia... es lo mds importante.

Socializar eso y dejar mi experiencia...>.

A diferencia de los casos en donde el suicidio es entendi-
do como un caso de resistencia, u honra, con fuerte altruismo
por parte del suicida, en el caso de los enfermos terminales,
el suicidio asistido y la eutanasia pueden ser entendidos como
lo apuesto a la resistencia. Vasta volver a retomar las palabras
que Cecilia recibia de sus amigos y conocidos, para que no

pida eutanasia: "ya estas deprimida, pucha, ;has pensado ver

32 LE BRETON, op. cit, p. £9.

33 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.

34 Adriana, en TORRES AGUERQ, Soledad; GESTEIRA, Soledad, y Mercedes. HIRSCH “Antro-
pologia de la ciencia, auto etnografia y eutanasia: un recorrido por la trayectoria de Adriana

Stagnaro”, revista Publicar, Afio XXI, N° XXXIV, 2023, p. 151.
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un psiquiatra... ? es que ti eres una mujer guerrera, vas a salir
adelante, vas a vencer todo esto..."%.

Dada la carga moral negativa, que como vimos tiene la
idea o actitud de querer programar la muerte, Cecilia y Adriana,
como muchos, solian sentir poca empatia y soledad cada vez
que ellas hablaban de la Eutanasia. Asi lo refiere Adriana cuando
habla de la forma en que se incorpord a grupos, y conocié gente

que la habilitaba a hablar de estos temas:

Mi idea fue compartir la angustia de o ser escuchada cada

vez que decfa la palabra eutanasia®®.

Yo me sentia muy sola, y yo queria tomar contacto con otra
gente sufriente. Asi lo hice a través de la asociacién ELA. Pero
no me gusté mucha la dindmica porque no podia hablar de eu-
tanasia. Me di cuenta que no era un dmbito para exponer esto. Y
después el tema lo fui buscando hasta que aparecié una pagina
en internet que se llama “eutanasia y los derechos en los finales
de la vida” y ahi encontré mucha gente que me ayud6, me ayuda.
Puedo hablar del tema. Y a partir de salir del Closet, me di cuenta

que tenfa mucho que ver con los derechos de la minoridad®”.

Pero el dolor, no era para ellas un sintoma, una sensacion,
sino un estado que las definia, las condicionaba, y las ubicaba

socialmente de una manera determinada. Como dice Le Breton,

35 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.
36 Adriana, en Torres Agtiero et al, op. cit, p. 141.

37 Adriana en Conecta2 https:/Jyoutu.beftrclIF-bQEA
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la relaciéon que el hombre establece con el dolor, depende de

condiciones sociales:

La fisiologia humana nunca funciona en una especie de
pureza y virginidad biolégica, que la mantendra fuera de la his-
toria, fuera del inconsciente, fuera de los social., sino que esta
atravesada por simbolismos sociales y culturales... La relacién del
hombre con el dolor es uno de los hechos més indicativos de la
variabilididad de esas condiciones corporales, que en principio

son condiciones culturales®.

En los casos aqui trabajados, la relacién que ellas estable-
cen con el dolor, entendiéndolo como inhumano, merecedoras
de reconocimiento y exposicidn, esta intimamente relacionado
con la idea establecida de la muerte y el suicidio como tabdy,
y su lucha por tensionar los juicios de valor negativos respecto
a “querer la muerte” y por la adquisiciéon de derechos. En este
marco, como veremos, si bien el dolor desarticula la relacion
con el cuerpo y la identidad de la persona, propone otras arti-
culaciones en busca de un reconocimiento social.

Dicen Vincent Thomas® que la muerte no es verdadera si
socialmente no se la reconoce. He escrito en varias oportunida-
des sobre la importancia del reconocimiento social y acompafa-
miento por parte de la comunidad, ya sea tanto para los muertos

como para los vivos*’. Al igual que la muerte, para Cecilia y

38 LE BRETON, op. cit, p. 115.
39 THOMAS, Louis. Vincent, Antrapologia de la muerte, Paidds, Barcelona, 1993.

40 PANIZO, 2020, 2021.
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Adriana, su dolor era merecedor de un reconocimiento. Tenia
que ser acompafado, para ser entendido y asi entender el deseo
de buscar una muerte digna. Contar espacios para hablar fue lo
que la ayudé a Adriana a “salir del closet” y poder hablar de la
eutanasia libremente. Pero socializar no implicaba solamente
sentirse acompanadas, y atendidas, socializar el dolor buscaba

también concientizar sobre “otra gente sufriente”:

Que sea Ley, porque va a haber mucha gente que esta su-
friendo y por distintos motivos no puede acceder y ademds cada
vez en el mundo se va a transformando esta préactica en algo
més humano. Ahora quiero que mi mensaje llegue a otro, para
que otros sientan que tienen un derecho propio, personalisimo,

de poder no sufrir*'.

Ahora ya escribi mi carta publica para los sefiores senado-
res, de por qué es tan necesario, pero también sé que, si no lucho
en esta ultima batalla, la ley queda ahi... Y que lo que yo padezco,
y hablando como primera persona, no a favor de los demas. En
primera persona, y recordandole que detrds mio viene mucha
gente. Entonces, por eso, fundamentar eso. Pero, también pienso

que, si no lo hago, cuénta gente detrds mio quedaria sin nada*.

Es por eso por lo que ambas tuvieron mucha exposicion

publica antes de sus muertes, ya sea dando notas a periodistas

41 En "Conecta2", entrevista realizada por Maria 0'Donnelly Emnesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
be/trclIF-bQEA

42 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.

113



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

o participando activamente en la lucha para que la eutanasia
sea un derecho. Con respecto a este “socializar el dolor” y la
forma en que la relaciéon con su cuerpo se va transformando,
Adriana hace referencia en una entrevista, a la forma en que
entiende el cuerpo, y su cuerpo en el momento en que se estaba

desintegrando:

“Para mi el cuerpo no es un cuerpo objeto a estudiar por
los médicos, ni a ser intervenido... Sino para mi, el cuerpo es
sujeto. O sea que vivimos una vida gracias a la materialidad de
ese cuerpo. O sea, el cuerpo es la base de la condicién de vida.
A medida que el cuerpo se deteriora, hay una disminucién de la

integridad que es el cuerpo en accién”*,

Algo similar a la desintegracién entendia Cecilia cuando
hablaba del cansancio y de la revoluciéon que siente en su

cuerpo:

Estoy cansada, estoy cansada. Porque serfa mi quinta sep-
ticemia y agota ya, tanto yo digo, pucha, la gente se muere a la
segunda y a la primera; y yo llevo ya la quinta. Yo soy portadora
de estafilococos, el estafilococo... yo escribi, te lo voy a mandar,
en enero, una historia en Facebook stuper loca, de una revolu-
ciéon que habia en mi organismo, de la familia de los cocos con
unos igualados que llegaron a pelear por un lugar. Era como

una revuelta en Plaza Dignidad. Te lo juro, fue una cosa asi que

43 En“Conecta2”, entrevista realizada por Maria 0’Donnelly Emesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
bejtrcllF-bQEA
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escribi, bien irénica, entonces te la voy a mandar, porque es bien

divertida. Decidi que ya no quiero mas*.

Cuando el periodista le pregunta a Adriana en una en-
trevista filmada (en la que ella hablaba muy lentamente y con
dificultad) acerca del momento en que uno siente que el cuerpo
no da mas y que uno prefiere la muerte a la vida, Adriana hace

referencia a la elegancia, la dignidad, y la libertad:

Yo lo siento es este momento concretamente, primero
porque son muy temerosa de lo que viene. Segundo, como dijo
Einstein cuando no se quiso operar la segunda vez, yo ya cumpli,
ya estoy bien. Para que morir indignamente sin elegancia. Porque
para el, la elegancia es el principio del universo, entonces yo no
me siento completa. Para todo necesito ayuda. Eso lo fui apren-
diendo y armando, pero hay momentos que uno necesita la au-
todeterminacién y autonomia. Yo me sentia entera, fuerte, capaz,
en todos los sentidos. Ahora quiero sacar un libro y no puedo,
tengo que explicar donde esté el libro y cuando me lo traen ya
no puedo abrir las hojas. Entonces eso para mi es la muerte en
vida. No puedo dialogar con mi gente preferida. Yo quiero la

eutanasia porque es el tltimo acto de libertad que voy a tener®.

Como dice Le Breton, “el dolor no es un continente donde

44 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.
45 En“Conecta2”, entrevista realizada por Maria 0’Donnelly Emesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
bejtrcllF-bQEA
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sea posible instalarse, la metamorfosis exige el alivio”*®. Sentir la
muerte en vida no era placentero para Adriana, porque su vida
habia sido plena. Cémo significaba su vida vivida como una
mujer “entera” “capaz” “integra” hacia que quisiera programar
su muerte por estar padeciendo incapacidad, y desintegracion
fisica y emocional. Para revertir esta situacion, la muerte debia
ser placentera: “La siento como un alivio placentero, asi me la
imagino. Soy atea asi que no pasa mds de ah{"*". De igual ma-
nera, Cecilia signific6 su vida como una incansable luchadora

por los derechos humanos:

Yo en el 2015, en el 2013 toqué el tema de la marihuana en
Chile, que no era conocido y tenia que ser legal para todos si no
para ninguno. Después la pastilla del dia después, que tenia que
ser no consultada a los menores de edad, que consultaran a las
madres, porque violdbamos el derecho a que los nifos tuvieran
miedo y saldrian los embarazos no deseados. Y después me unf
a la Rosa y al grupo, bueno, siempre somos amigas desde hace
muchos anos, méds de 30 anos y nos decidimos cambiar al pafs,
pero en ciertos actos. No siempre, porque después iba a ser
cotidiano, y decidimos que las cosas iban a estar por reventar,
porque nuestros compafneros no hacian nada, decidimos tocar
fondo y hacer remecer el pais. Si lo ibamos a hacer que fuera
hasta vencer o morir, sabiendo las consecuencias que nos podria

traer a nuestra salud. Habia enfermas del corazén, todos somos

46 LE BRETON, op. cit, p. 226.
47 En“Conecta2”, entrevista realizada por Maria 0’Donnell y Emesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
be/trclIF-bQEATenembaum. https:/jyoutu.be/trclIF-bQEA
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hijas de ejecutados y detenidos desaparecidos. Somos en total
10 mujeres y decidimos que nuestros actos eran hasta vencer o

morir, a ese extremo?®.

Entonces, ademdas de buscar que el dolor ceda, y la dig-
nidad en la muerte, lo que Cecilia en Chile, y Adriana en Ar-
gentina estaban buscando, en su lucha de muerte digna, era
socializar el dolor y programar la muerte como un acto social,
y no como una decisién individual, irracional, egoista y repro-

bada moralmente:

Yo creo que mi decisién es racional. O sea, no proviene de
una depresién aguda, no proviene de una cierta locura. Lo que
veo loco realmente es que no me den la posibilidad de elegir el

c6mo, el cuando y el dénde®.

Podriamos decir, retomando los aportes de Le Breton, los
testimonios de Cecilia y Adriana, y los aportes de Bruno Latour
en su entendimiento de “lo social’, que en estos casos podemos
hablar de una “dolor social” Dice Latour, que “lo social es un
movimiento muy peculiar de asociacién y reensamblado’, un
fluido de conexiones, una sucesién de asociaciones de elementos

heterogéneos5°. Asi, dice el autor, lo social es un tipo de relacién

48 Cecilia, entrevista personal, 30-06-2021.

49 En "Conecta2", entrevista realizada por Maria 0'Donnell y Emesto Tenembaum. https:/Jyoutu.
bejtrcllF-bQEA

50 LATOUR, Bruno, Reensamblar lo social. Una introduccion a la teoria del actor-red, Manan-

tial, Buenos Aires, 2008, pp.19-21.
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entre otras relaciones, en donde los “actores” son cualquier cosa
que modifican con su incidencia un estado de cosas®.

En este marco, el dolor social da cuenta de un dolor fisico
y existencial, inserto en una trama social de significados, que
informa de una relacién contextual con quien lo padece, pero
en movimiento, en donde se busca: 1) que sea reconocido de
una manera determinada, 2) que pueda producir una conexion
con “otros’; 3) que pueda debatir y tensionar lo aceptado social-
mente, 4) ser una ventana hacia la muerte y 5) producir una

transformacion social.
V. Palabras finales

Vimos cémo tanto el suicidio asistido como la eutanasia
implican la voluntad del enfermo de querer dar fin a su vida,
programando la muerte. Ese programar, no implica solamente
dar una fecha, un lugar sino también una forma determinada.
Lo que advertimos a través de los testimonios es entender que
lo que se busca con el pedido de eutanasia, es el acto de la
muerte programada con reconocimiento social. En esta lucha
de reconocimiento, el dolor social juega un rol fundamental, en
tanto busca la empatia, la concientizacién, la conexién con otros
y la conquista de derechos. Vimos como Cecilia y Adriana, en
sus formas de elaborar y relacionarse con el dolor, lo llevan de lo
privado a la arena publica, exponiendo una condicién entendida
como indigna, salvaje, cuasi humana. Asi ponen en escena ese

dolor existencial que implica la desarticulacién entre la persona,

51 Ibidem, p. 109.
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el cuerpo y su identidad, para buscar un cuidado en el pasaje
entre la vida y la muerte, y una transformacién placentera.

En este marco, como vimos, si bien el dolor fisico desar-
ticula la relacién con el cuerpo, el dolor social propone otras
articulaciones en busca de un reconocimiento social.

No por la forma, pero si por el lugar simbdlico y social, tal
vez Cecilia y Adriana estaban buscando su cocotero para morir.
Un espacio y un momento legitimados socialmente, donde se
pueda honrar la vida vivida honrando la muerte y donde se
deban a la sociedad, no para expiar culpas, sino para seguir

transformando y militando por la adquisicién de derechos.
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CAPITULO 3
De la biopolitica a la necropolitica:
las subjetividades entrampadas

Maria Roberta Simone Bergamaschi*

“Memento mori...”

I. Consideraciones iniciales

n el marco de la presente investigacion, los ejes te6-
ricos de anclaje dejan amplio espacio para el trata-
miento de temadticas y problemdticas muy diversas. En
este derrotero, y teniendo en cuenta que el problema planteado
se sitiia centralmente en “la posibilidad de interferir con nues-
tras decisiones en los procesos biolégicos de la vida humana’,
ocasionando cuestionamientos de naturaleza ética, politica y

juridica, tales como:

1 Abogada egresada de la Facultad de Derecho de la UNCUYO, Especialista y Magister en Ma-
gistratura y Gestion Judicial (UM-UNCUYO), doctoranda en Ciencias Juridicas y Sociales (UM),
Especialista y maestranda en Derecho de las Familias (UNCUYO), mediadora efectiva por con-
curso del Poder Judicial de Mendoza, Jefe de Trabajos Practicos efectiva por concurso en a
Facultad de Derecho de la U.N.Cuyo, docente en las carreras de Especializacidn y Maestria en
Derecho de las Familias de a U.N.Cuyo, docente de posgrado, investigadora.

2 Adagio latino que puede traducirse como “Recuerda que vas a morir”.
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;Qué debo hacer?, ;como se alcanza el consenso en ética
y cudl es su valor juridico?, ;qué sentido cabe asignar a los
términos vida, salud, muerte, persona, dignidad, autonomia, ca-
pacidad/competencia?, ;qué dosis de paternalismo es admisible
y por tanto justificado...?

Nos parecié propicio adentrarnos en la visibilizacién de la
problemaética que enfrentan las subjetividades al momento de
la toma de decisiones sobre los propios cuerpos en el final de
la vida humana.

En esta tarea, nos resulta vital asumir una posicién de
analisis que no se apegue estricta y exclusivamente al dmbito
juridico, sino que propicie tender puentes con interpretaciones y
enfoques provenientes de otras disciplinas. Desde luego, la pro-
fusién de perfiles disciplinarios de los investigadores que forman
parte del equipo contribuird a engrandecer la reflexiéon en un
ambito originariamente surgido del seno del Derecho Privado,
pero que no tiene intenciones de permanecer aislado o estanco.

La versatilidad del Derecho como estructurador y recreador
de espacios de poder y prdacticas discursivas, nos coloca de cara
al desafio de canalizar la reflexién por marcos epistemoldgicos
diversificados. De esa manera, evitamos el entrampamiento en
la discusion sesgada que genera el abordaje unidimensional del
Derecho. La concepcién del Derecho como fenémeno complejo
por excelencia, con facetas multidimensionales de conformacion
y andlisis, nos aventura a bucear por los profundos mares de la
interrelacién e integracién conceptual y multidisciplinar.

En esta tarea, los cuestionamientos filoséficos - politicos
no pueden estar ausentes, puesto que las tematicas que aglutina

el Bioderecho involucran preguntas fundamentales y primige-
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nias, causas primeras y finales en torno a los problemas mas
acuciantes que giran en torno a la existencia humana. Inquirir
acerca de marcos normativos tendientes a regular aspectos que
conciernen a la toma de decisiones en el origen o el fin de la
vida, nos enrostra como humanidad la transitoriedad y finitud
del proyecto existencial y la incertidumbre del devenir. En esta
tarea, la Filosofia tiene mucho para desafiarnos en la generacidon
de interrogantes adecuados, en tanto la perspectiva de andlisis
politico no puede estar ausente en los enfoques tedricos que
involucran temdticas que refieren al control y al poder.

Sin lugar a dudas, tal como apunta el proyecto de inves-

tigacién:

... cabe problematizar tanto el abordaje valorativo clasico de
la nocién “autonomia personal; como la insistencia -no siempre
declarada- de diferenciar de modo tajante los &mbitos “ptiblico”
y “privado’, como si se tratasen de compartimentos estancos sin
conexion entre si, y la asuncién acritica de que toda considera-
cién sobre lo justo debe partir del primero (lo publico). En su
reemplazo, la investigacién propone que, por un lado, se trabaje
sobre la base de una nueva visiéon de la autonomia en el marco
de las relaciones familiares (“autonomia relacional”) y, por otro,
se parta del reconocimiento de que las fronteras entre los dmbitos
publico y privado son permeables, con vasos comunicantes, y que
es posible construir un concepto acerca de lo justo que recorra
un camino inverso al tradicional, esto es, desde el derecho a la

vida privada y familiar con perspectiva de nifiez hacia lo publico®.

3 Idem.
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Por lo tanto, en este trabajo intentaremos problematizar
cuestiones atinentes a las decisiones sobre el propio cuerpo
en el final de la vida, desde una mirada critica que abreve en
espacios de reflexion tedrica filoséfico - politica que pongan en
cuestion los presupuestos o paradigmas imperantes en materia
de ejercicio del poder. Desde luego, el enfoque teérico asumi-
do buscara suscitar los interrogantes y el debate a través de
la visibilizacién de practicas sociales, politicas y juridicas que
no siempre resultan evidentes al ojo del observador, y mucho
menos, del involucrado.

Luego, la propuesta es ambiciosa y entendemos que re-
querird mucho mads trabajo analitico e investigativo que el que
desarrollamos en estas escuetas paginas. Empero, nuestro em-
pefo es generar disparadores para un proceso reflexivo que se
haga extensivo a otras disciplinas y espacios. En efecto, el de-
bate profundo, racionalmente motivado y asentado en la critica
transformadora es el punto de partida indubitable para cualquier
cambio juridico que se jacte de republicano y democratico. En
esta tarea, simplemente intentamos dar los primeros pasos,
azuzando la discusién argumentada racional y razonablemente,
y con énfasis siempre abrevado en que no es posible la trans-
formacion juridica responsable y productiva sin una adecuada
contemplacién del fenémeno juridico desde la multiplicidad

y complejidad de sus dngulos. A ello pues nos encaminamos.
II. Primero lo primero: a zona del entuerto

La complejidad de la tematica que trataremos someramente

de repasar en sus lineas més prominentes nos coloca de cara al
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desafio de presentar al lector algunas premisas iniciales claras
para la tarea que nos hemos propuesto.

Nos encontramos frente a frente con la realidad de innu-
meras personas que luego de haber transitado mds o menos
tiempo de vida en este planeta, se encuentran en los momentos
agonales de su existencia corpdrea en camas de hospitales y
centros de salud, sometidos a los avatares de la naturaleza y
de la técnica, en una pulseada de voluntades que le son ajenas.
Cierto es que en los momentos terminales de nuestra finita vida
humana, en muchas ocasiones el desmejoramiento de nuestra
salud nos impide manifestar nuestra voluntad. Los estados de
inconsciencia que se generan naturalmente por el desgaste
biolégico en la vejez, los avatares de la naturaleza (v.gr.: una
enfermedad neurodegenerativa, entre otras), los episodios de
fatalidades humanas (v.gr.: accidentes traumaticos, delitos con-
tra las personas, etc.), o simplemente por la accién terapéutica
farmacolégica (v.gr.: estado de coma inducido), nos colocan de
cara a escenarios de completa incertidumbre frente a la muerte.

A nuestro humilde entender, la muerte quizds no sea el
punto de mayor preocupacion en el derrotero de la vida. Al me-
nos no de manera consciente. En efecto, la muerte se nos pre-
senta como un término inevitable, una fecha de caducidad que
nos acecha desde las sombras permanentemente, pero que no
se revela hasta que ya es demasiado tarde. Los seres humanos
solemos transcurrir nuestra existencia terrenal en un estado de
pseudoinconsciencia, negando esa certidumbre. Nos aferramos
cotidianamente a la busqueda de pretendidas seguridades que
nos anclen a esta experiencia terrenal (v.gr.: bienes materiales,

riquezas, afectos, etc.), evitando enfrentarnos cara a cara a la
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aterradora presencia de la incertidumbre inevitable. Sabemos
que el término existe, que la expiracion y la finitud es un hecho
cierto de plazo incierto; empero la ausencia de certidumbres que
la procede genera en algunos casos angustia existencial, en otros
esperanzas utdpicas, y en muchos tantos, simplemente temor.

Lo cierto es que de una u otra forma, como humanidad
nos situamos a las puertas del Inframundo, y hasta que el
barquero atraviese el rio Aqueronte®, desconocemos si existird
algtin recibimiento.

Empero, deseemos o no escapar de la voracidad del térmi-
no, anhelemos o no la existencia de un “mas alld’, neguemos la
muerte o afirmemos la vida, sea cudl sea nuestra conviccién o
compromiso ético, filosdfico, espiritual o religioso, lo cierto es
que acontecera... inevitablemente, la muerte se cernird como
un rayo de Zeus sobre nosotros.

Incluso desde el punto de vista del Derecho, casi todo esta
previsto supletoriamente en materia sucesoria si no queremos
tomarnos el tiempo de prever las consecuencias en este mundo
de nuestro desenlace inexorable. De hecho, un libro entero del
Cédigo Civil y Comercial® regula la transmisién de los dere-
chos por causa de muerte, previendo todas las consecuencias
posibles que nuestra imprevisiéon hubiera omitido, a través de
la llamada sucesién intestada. Incluso para los més prevenidos,
existe una prolifera regulacién en lo referente a la posibilidad

de planificacién testamentaria (art. 2.462 a 2.531 del CCyC), asi

4 La metafora es en alusion al mito griego de Hades y el Inframundo.
5 Libro quinto del Codigo Civil y Comercial: “Transmision de derechos por causa de muerte”,

articulos 2.277 a2 2.531.
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como también un articulo especifico (art. 61)° en lo atinente a
las exequias y la disposicién del propio cuerpo cadavérico.

Sin embargo, y ante la racional constatacion de lo inevita-
ble, discurre el teatro de la vida. Luego, el problema sobreviene
en la antesala de la muerte. Esa zona incoémoda que nos coloca
en el preludio. En esa fase critica que resulta atin mas indesea-
ble, por lo impredecible y lo abismal.

Es alli, en ese foco agonal, en donde campean las preo-
cupaciones que movilizan este trabajo. Ese punto algido de la
existencia que nos enrostra la vulnerabilidad de la condicién
humana en toda su aterradora crudeza. Alli no queremos llegar.
Retuerce el estémago el sélo pensar cémo serd ese proceso que
culminard en el salto a lo desconocido. ;Sera un infarto breve y
dréstico? ;Serd lento y desgastante? ;O doloroso y fulminante?
:Dolerd como el parto? ;Regird la consciencia o la inconscien-
cia? ;Y si prima la consciencia, podremos expresarnos...?

Cientos de preguntas sin respuesta anticipada son pasibles
de ser formuladas. Quizds sea esa angustia profunda la que
nos conduzca en muchos casos a diferir “para méas adelante”
la toma de decisiones al respecto. Quizds esos temores tan

humanos, sean los que nos paralicen para enfrentar una serie

6 ARTICULO 61.- Exequias. La persona plenamente capaz puede disponer, por cualquier forma,
el modo y circunstancias de sus exequias e inhumacion, asi como la dacion de todo o parte del
cadaver con fines terapéuticos, cientificas, pedagdgicos o de indole similar. Si [a voluntad del
fallecido no ha sido expresada, o ésta no es presumida, la decision corresponde al cnyuge,
al conviviente y en su defecto a los parientes segiin el orden sucesorio, quienes no pueden
dar al cadaver un destino diferente al que habria dado el difunto de haber podido expresar

su voluntad.

127



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

de providencias en las que no queremos aun pensar ni, mucho
menos, decidir.

Asi las cosas, y ante la conviccién que instrumentos juri-
dicos como las directivas médicas anticipadas’ (hoy reguladas

expresamente en nuestro Cédigo Civil y Comercial en su articulo

v Como ya hace tiempo sefialaba con acierto Laura Pezzano: “Las directivas anticipadas son la
manifestacion escrita hecha por una persona capaz quien, consciente y libremente, expresa
as opciones, preferencias o deseos que deben respetarse en la asistencia sanitaria por reci-
bir cuando se produzcan circunstancias clinicas que le impidan comunicar personalmente su
voluntad. Existen diferentes formas de implementacion: a) un documento dirigido donde se
considera la aceptacian o no de diferentes practicas conocidas en su mayoria como medidas
de soporte vital; b) un texto libremente redactado por el propio paciente; ¢) un documento
mixto, es decir, un formato preestablecido con [a posibilidad de que el paciente exponga aspec-
tos particulares no contemplados previamente, y d) en todos los casos podra considerarse la
designacion de uno o varios apoderados o representantes. Su funcin sera colaborar en la in-
terpretacion de tales documentos asi como la de procurar que los deseos alli expresados sean
cumplidos. Todos ellos tienen el mismo valor pero la aplicacian de un formato preestablecido
le posibilita al paciente un marco contextual adecuado y para el médico aleja las posibilidades
de duda acerca de su factibilidad, por lo que en muchas ocasiones se recurre a ello. El objetivo
de una DA abarca tanto [a posibilidad de maximizar el hecho de que el paciente reciba el
tratamiento esperado como la de minimizar el subtratamiento o la sobreactuacion. Al mismo
tiempo reduce [a posibilidad de conflicto con (a familia y otros profesionales involucrados en
el cuidado del paciente, y disminuye [a carga que significa para los allegados tomar decisiones
en circunstancias extremas.” (PEZZANQ, L, “Directivas anticipadas. Una expresion del planea-
miento anticipado del cuidado médico”, Comité de Bioética Asistencial, Revista del Hospital
Italiano de Buenos Aires, Vol. 26, N° ¢, diciembre 2006, http:|[revista.hospitalitaliano.org.ar,
Recuperado de: https:/jwww.hospitalitaliano.org.arjmultimediajarchivos/noticias_attachs|47]

documentos|10378 2006.4.158-.Bioetica.pdf (consultado el o4 de octubre de 2024).

128



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

60% y en el 139° en lo referido especificamente a la previsién
de designacién de curador para la propia incapacidad) pueden
coadyuvar a una planificacién adecuada que resguarde en la
medida de lo posible la expresién més cabal de la autonomia
de la voluntad de las personas en momentos de imposibilidad
material. Como asimismo la necesidad de repensar en términos
juridicos y bioéticos practicas médicas para la fase terminal de
la vida (v. gr.: cuidados paliativos, practicas eutandsicas ante
enfermedades terminales e irreversibles y agénicamente crueles,
etc.), nos colocan ante la necesidad de reflexionar previamente
algunas cuestiones en términos filoséfico - politicos para, a
partir de ello, continuar el proceso de indagacién en el campo
preminentemente juridico.

Nuestro camino en estas paginas se desenvolvera en
procura de suscitar cuestionamientos y replanteos en lo que
a las politicas publicas refiere para la facilitaciéon o restriccién
consecuente de las posibilidades decisionales en los momentos

cruciales del cierre de la vida.

8 ARTICULO 6o0.- Directivas médicas anticipadas. La persona plenamente capaz puede anticipar
directivas y conferir mandato respecto de su salud y en prevision de su propia incapacidad.
Puede también designar a la persona o personas que han de expresar el consentimiento para
|os actos médicos y para ejercer su curatela.

Las directivas que impliquen desarrollar practicas eutanasicas se tienen por no escritas.
Esta declaracion de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento.

9 ARTICULO 139.- Personas que pueden ser curadores, La persona capaz puede designar, mediante
una directiva anticipada, a quien ha de ejercer su curatela. Los padres pueden nombrar curadores
y apoyos de sus hijos incapaces o con capacidad restringida, en los casos y con las formas en que

pueden designarles tutores. Cualquiera de estas designaciones debe ser aprobada judicialmente...
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No seremos hipdcritas. Dejamos sentado desde este preciso
instante nuestro convencimiento en cuanto a que la misién mas
excelsa del Estado debe ser promover no sélo una vida digna,
sino también una muerte igualmente digna para todos. Por lo
tanto, intentaremos desandar estas paginas en la conviccion
de que el camino para cualquier ejercicio democratico de los
derechos de las personas no puede soslayar el reconocimiento
de su innegable y primordial autonomia. En la mdés cruel de
las encrucijadas axioldgicas: vida versus libertad, nos cuestio-
namos j;de qué nos sirve la vida si se nos niega elegir? A ello

nos encaminamos...

I11. La biopolitica y el control de los cuerpos: la maquinaria del
disciplinamiento social

“El individuo es sin duda el 4&tomo ficticio

de una representacién “ideoldgica” de la sociedad;

pero es también una realidad fabricada por esa
tecnologia especifica de poder que se llama la “disciplina”

MicHEL Foucaulr, Vigilar y Castigar

Para el cumplimiento de los objetivos que nos hemos
propuesto, aparece primeramente ante nosotros la necesidad de
inquirir acerca de los mecanismos de poder que no siempre son
visibles y que permean en las relaciones que se establecen en
las sociedades en que desarrollamos nuestra existencia.

En este sentido, la visidén y los aportes tedricos de Michel
Foucault nos parecen cruciales al momento de analizar las

tramas de poder que han investido la conformaciéon de las
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sociedades occidentales modernas a lo largo de la historia. Si
bien el reconocido fildsofo francés fallecié en la década de los
80, sus aportes al mundo de las ciencias humanas contintian
siendo indiscutiblemente vigentes.

En este sentido, Foucault nos alecciona acerca de una for-
ma de contemplar el poder de una manera diferente a la que
habitualmente solemos concebirlo. Tradicionalmente hemos
asistido a la concepcién del mismo como monolitico, fijo y es-
tablecido de manera vertical, con jerarquias usualmente prees-
tablecidas, donde el Estado moderno aparecia como el referente
por antonomasia de esta perspectiva. A través de su nutrida
obra, el pensador francés nos introdujo en una concepcion ra-
dicalmente diferente, en términos del poder (o més bien de los
poderes) pensados como un entramado intersticial de relaciones
de fuerza que operan en multiples sentidos y donde esas rela-
ciones no son estaticas, sino mas bien semejantes a puntos de
interseccion que aparecen y desaparecen en momentos diversos,
constituyendo una suerte de red. En este sentido, nos advierte
acerca del cardcter capilar del poder, claramente en alegoria al
entramado de los vasos y capilares que conforman el sistema
circulatorio del cuerpo humano.

Esta concepcién del poder desde luego elimina la posi-
bilidad de diadas estaticas al estilo de las duplas dominador/
dominado, opresor/oprimido, como algo fijo e inamovible. Tam-
poco entiende el poder como un término negativo, o con una
connotacidn exclusivamente centrada en lo que prohibe. Por el
contrario, es la concepcién del mismo como algo mayormente
positivo, afirmativo, lo que lo lleva a desconfiar de él. De hecho,

para el profesor galo el poder es eminentemente productivo:
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produce cosas, induce placer, etc., todo lo cual lo lleva a ser en
exceso persuasivo y, por tanto, tan dificil de soslayarlo o ejercer
resistencia. Esa caracteristica positiva, afirmativa del poder es
la que lo vuelve factible de ser obedecido sin mayores corta-
pisas, pues de lo contrario, si fuera exclusivamente negativo,
prohibitivo, censurador, estaria siendo sujeto a confrontacién y
visibilizacién permanente.

Por lo tanto, su caracteristica diferencial estd dada por su
invisibilidad que lo torna omnipresente y a la vez imperceptible.
Como corolario: dificil o casi imposible de resistir.

Luego, nociones como la de “norma” son mas pertinentes
para la consideracién de las relaciones de poder en términos
foucaultianos, que las usuales provenientes del discurso juridico-
politico de “ley’, “soberania” u otras por el estilo que son propias
de una concepcién tradicional, jerarquica y estatica del mismo.

Como nos ensena Castro:

Para Foucault, en su forma moderna el poder se ejerce cada
vez mas en un dominio que no es el de la ley, sino el de la norma, y,
por otro lado, no simplemente reprime una individualidad o una na-

turaleza ya dada, sino que positivamente la constituye, la forma...1°.

En consecuencia, la nocién de “norma” se configura como
un eslab6n conceptual y una herramienta practica de control
social muy util para el moldeamiento de las conductas de los

individuos. La “norma” tiene la plasticidad semdntica de aca-

10 CASTRO, E, Diccionario de Michel Foucault, Un recorrido alfabético por sus temas, concep-

fos y autores. Buenos Aires: Universidad Nacional de Quilmes, 2004, p. 52¢.
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parar en su significante todas las conductas que caben o se
adaptan a ese molde preestablecido. Por lo tanto, las conductas
disidentes quedan en las margenes, minorizadas y cuando no,
silenciadas y atrapadas en confinamientos peligrosistas. En este
juego invisible que despliega la fuerza conceptual, la “norma”
replica su fuerza expansiva a través de procesos de “norma-
lizacién’, donde lo disidente se hace aparecer excepcional y
disruptivo. En este juego silencioso de fuerzas en oposicién
y reconfiguraciéon permanente, aparece crucial el papel de las
instituciones disciplinarias como cimentadoras y reforzadoras
de practicas de control social; y de los profesionales de las
ciencias del examen, que se sirven de las practicas discursivas
instauradas en las areas de su experticia técnica o cientifica para
coadyuvar a la introyeccidn y consolidacién de la norma en los
sujetos considerados “anormales” o disidentes. Ahora bien, si
la disidencia se traspone en resistencia (lo cual Foucault nos
advierte que acontece y de hecho sucede en muchas oportuni-
dades), la tnica forma de zafarse serd a través de la aceptacion
de la norma que habilite a los profesionales a considerar que el
sujeto finalmente estda normalizado y por tanto, pasible de volver
a insertarse fuera del control institucional.

Ahora bien, en este derrotero aparecen dos categorias de
andlisis que hemos venido insinuando y que son parte vital
para la comprensién profunda de la perspectiva tedrica: nos
referimos a las nociones de “disciplinamiento’, ligada al control
individual sobre los cuerpos, y de “biopolitica” o control que se

ejerce sobre las poblaciones™.

11 CASTRO, E, Diccionario de Michel Foucault, Un recorrido alfabético por sus temas,
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Como nos explica Herrera Urizar:

La norma determina el control del cuerpo, ya que como se
dijo anteriormente, ordena y elabora la poblacién, es por ello que
lo que realiza Foucault en su andlisis es re-estructurar lo que se
entiende por obligatoriedad de realizar una accién, ya que por
un lado estd la teoria juridica que trata el como se coartan las
libertades individuales en una poblacién (deberes y derechos) y
por otro lado, se encuentra un ordenamiento implicito que sub-
yuga al sujeto a realizar acciones que no estdn amparadas en la
ley. Para dejar claro, no se pretende abordar la ilegalidad de las
acciones, sino mds bien, lo que se pretende establecer es que la
norma sitiia al cuerpo en su quehacer, en la repeticién sistematica
y localizacién de las labores. Existe un lenguaje oculto en la rela-
cién entre el que posee poder y el que acata al poderoso, asunto
que se devela en el andlisis de las instituciones que son las que
disefian las relaciones humanas. Lo que pretende la norma para
el sujeto no es coartar la individualidad sino fabricarla y para ello
la tecnologia de la disciplina se sitia espacialmente vinculada a

un conjunto de instituciones en las que son ejecutadas'?

conceptos y autores. Buenos Aires: Universidad Nacional de Quilmes, 2004, p. 524..

12 HERRERA URIZAR, G, “El cuerpo disciplinado y el ocaso de la libertad: Analisis del hos-
pital psiquiatrico y la escuela en el pensamiento de Michel Foucault”, Sincronia, nim. 75,
Universidad de Guadalajara, 2019, pp. 104-128. Recuperado de: https:|jwww.redalyc.orgfjour-

nal/5138/513857794005/html] (30 de setiembre de 2024).
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Por lo tanto, y tal como Foucault lo explica con una cla-
ridad intelectual admirable en su obra “Vigilar y Castigar”'?,
la tecnologias modernas del disciplinamiento de los cuerpos a
través de instituciones psiquiatricas, hospitalarias y penitencia-
rias, entre otras, lograron sustituir a las tecnologias del castigo
mondrquicas que eran exhibicionistas y obscenas en cuanto a
su elocuencia aleccionadora y ejemplificadora para desalentar
conductas desviadas semejantes, pero que tenian la desventaja
de no poder reproducirse de manera masiva, ni mucho menos
fomentar la creacién de sujetos productivos y automatizados
al modo en como lo consigue la técnica del disciplinamiento
social, tan util y versatil para la consolidacién del moderno
capitalismo.

En este estadio, y de la mano de la perspectiva tedrica
que venimos desarrollando, aparece necesario en el marco de
nuestro trabajo de investigacion adentrarnos en el anadlisis de
una de las instituciones por excelencia de disciplinamiento de
los cuerpos en los estados modernos y que reviste una impor-
tancia inusitada en las postrimerias de la vida: nos referimos a
las instituciones hospitalarias.

Nuevamente, en la obra ya referida publicada en 1975,
el profesor de la Universidad de Paris VIII, abreva en el de-
venir que tuvo la relacién médico - paciente en Francia en el
Siglo XVIII con el advenimiento de las ciencias del examen y

la aparicion de la clinica o el hospital como recinto o aparato

13 FOUCAULT, M, Vigilar y castigar, Traduccion de: Aurelio Garzon del Camino. Buenos Aires:
Editorial Siglo XX, 2002.

1¢4 Idem.
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institucional idéneo para el examen. Herrera Urizar lo describe

con precisiéon quirtrgica:

Foucault hace una revisién histdrica con informacién obte-
nida desde 1661 hasta 1771. El fin era conocer el hilo conductor
del proceso histérico del hospital y las funciones del médico
presente en ella. Los resultados de esta observacién son: primero,
que el médico tiene cada vez mayor presencia en la observacion
de los pacientes, es decir, “visita” al paciente més seguido en
una constante examinacién; segundo, el médico posee mayor
relevancia social que el sacerdote, quitindole importancia a la
iglesia. Tercero, el médico posee mayor injerencia en la gestiéon
del hospital asumiendo la responsabilidad de guiar la institu-
cién hospitalaria. La funcién del médico es observar, examinar
y clasificar entregandole al “especialista” un “poder-saber” que
antes poseian los sacerdotes, y esto se justifica en el avance de
las ciencias y sobre todo por la institucionalidad que le entrega
el estado a los servicios que ofrece a la ciudadania. El médico
en su praxis profesional lo que hace es examinar una y otra vez,
de forma cada vez mas rapida y planificada, y ademads utiliza la
mayor cantidad del espacio hospitalario posible, en otras pala-
bras, el médico tiene por fin utilizar el espacio y tiempo de una
institucién que se sustenta en su funcion, tal como se comprueba
con el siguiente andlisis desarrollado por Michel Foucault: “La
inspeccion de otro tiempo, discontinua y répida, se ha trasforma-
do en una observacidn regular que pone al enfermo en situacién
de examen casi perpetuo. Con dos consecuencias: en la jerarquia
interna, el médico, elemento hasta ahora externo, comienza a

adquirir preeminencia sobre el personal religioso, y se empieza
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a confiarsele un papel determinado pero subordinado en la téc-
nica del examen. Aparece entonces la categorfa del ‘enfermero”'®

(2002, p.113).

Asi las cosas, estas transcripciones nos ilustran acerca de
la emergencia en la Modernidad de précticas sociales que dan
vida a nuevas formas de interaccién entre el saber y el poder, en
una diada siempre repetida y renovada a lo largo de la historia
en espacios de aparicién repentina e impetuosa, evidencian-
do claramente la importancia prominente que las técnicas de
disciplinamiento de los cuerpos tendran a partir de ese momen-
to. De ese modo, en el campo de la salud, el médico confinaré
a sus pacientes en el hospital donde confrontard sus saberes
con la enfermedad, valorando, clasificando y diagnosticando la
patologia. Para ello, serd necesario examinar fisioldgica y psi-
colégicamente al paciente, sus antecedentes, su histologia, para
luego poder diagnosticarlo, a través de una suerte de veredicto
que decidird la suerte del paciente y la continuidad o no del

tratamiento y del aislamiento hospitalario consiguiente:

El hospital bien “disciplinado” constituira el lugar adecuado
de la “disciplina” médica; ésta podra entonces perder su carac-
ter textual, y tomar sus referencias menos en la tradicién de los
autores decisivos que en un dominio de objetos perpetuamente

ofrecidos al examen'®.

15 HERRERA URIZAR, op. cit.
16 FOUCAULT, op. dit, p. 113.
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Estas técnicas de disciplinamiento de los cuerpos que apa-
recen como inquietantes si las imaginamos de manera aislada
o en relacidn a cuerpos individuales, adquieren una dimension
y un cariz mucho més turbadores cuando se piensan, como lo
hizo Foucault, desde una perspectiva mas sistematica y amplia
como la del control de las poblaciones.

En este sentido las nociones de biopoder y biopolitica se
intersectan en una suerte de progresidon aditiva pasando del
control sobre la vida a la gestiéon general de la vida y sus con-
diciones en los grupos humanos poblacionales.

Asi, las técnicas para el disciplinamiento de los cuerpos y la
regulacién de las poblaciones son las preocupaciones en derre-
dor de las cuales arremeten los mecanismos de poder sobre la
vida. A través de las ciencias del examen, en particular la demo-
grafia, la biologia, la anatomia, la economia y tantas otras, junto
a las redes institucionales que las apoyan y validan, el control de
la vida se vuelve totalizador, abarcando todos los confines de la
existencia y permitiendo gestionar a través del control politico

todos los resquicios de la vida de las comunidades'”.

17 “.. Foucault sostiene que la biopolitica es efecto de una preocupacion anterior del poder
politico: El biopoder, que son un conjunto de estrategias de saber y relaciones de poder que
se articulan en el siglo XVII sobre lo viviente en Occidente. Esta modalidad se despliega sobre
lo humano. Primero se pensd en el cuerpo “como maquina; su educacion, el aumento de sus
aptitudes, el arrancamiento de sus fuerzas, el crecimiento paralelo de su utilidad y su docilidad,
su integracion en sistemas de control eficaces y econdmicos, todo ello quedd asegurado por
procedimientos de poder caracteristicos de las disciplinas: una anatomopolitica del cuerpo
humano” [3].

El surgimiento del biopoder absorbe el antiguo derecho de vida y muerte que el soberano
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Por lo tanto, la biopolitica pretendera:

... tomar en gestion la vida, los procesos bioldgicos del
hombre-especie, y asegurar no tanto su disciplina como su regu-
lacion [...] Més acda de ese gran poder absoluto, dramatico, hosco,
que era el poder de la soberania, y que consistia en poder hacer
morir, he aqui que aparece, con la tecnologia del biopoder, un

poder continuo, cientifico: el de hacer vivir'®.

En definitiva, la docilizacidn de los cuerpos a través de las
técnicas disciplinarias que el biopoder imprime sobre los mis-
mos y que luego se maximiza hasta decantar en un modo mds
complejo de gestion politica sobre las poblaciones aparecen, en
Foucault y sus continuadores, como formas de entrecruzamiento
y emergencia de saberes-poderes, en una escala cada vez mayor

y mas omnipresente de control sobre la vida.

detentaba sobre sus siibditos y, en las sociedades post Revolucion Francesa, aspira a convertir
a vida en objeto administrable. Foucault acusa el surgimiento de una tecnologia individua-
lizante del poder, que por medio del analisis de los individuos, sus comportamientos y sus
cuerpos, aspira a producir cuerpos daciles y fragmentados. En funcion de esto se inventan
herramientas como la vigilancia, el control, el conteo del rendimiento o el constante examen de
las capacidades.” BECERRA REBOLLEDO, M, “La Biopolitica de Foucault: un concepto esencial
para comprender la sociedad contemporanea.”, Revista Biodiversidad, Alianza Biodiversidad,
3 de marzo de 2015. Recuperado de: https:/jwww.biodiversidadla.org/Documentos|La_Biopo-
litica_de_Foucault_un_concepto_esencial_para_comprender la_sociedad_contemporanea.
(Consultado el 06 de octubre de 202¢).

18 FOUCAULT, M, Historia de la Sexualidad. La voluntad de saber, Vol. I, México: Siglo XXI
Editores, 24ta. edicion, 1996, p. 199.
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IV. La necropolitica: ¢continuidad o ruptura?

“La vida del esclavo es, en ciertos aspectos,
una forma de muerte-en-la-vida”

ACHILLE MBEMBE, Necropolitica

Tal como refiriéramos en el apartado precedente, la
biopolitica se monta sobre las bondades que las tecnologias
disciplinarias del biopoder significan para el control de los
cuerpos y apuesta a los procesos autorreguladores masivos,
disminuyendo los costes y aumentando exponencialmente la
eficiencia. Tal como quedd expuesto con visibilidad inusitada,
con la finalizacién de la segunda guerra mundial, la expansion
y posterior consolidacién del sistema capitalista tuvo un aliado
indiscutido en el aumento poblacional a gran escala que hizo
eclosion con la llamada generacién de baby boomers, nacidos
en una oleada natalicia significativa en el periodo de posguerra.
Las politicas publicas se orientaron en este sentido, fomentando
el incremento de la natalidad, el reforzamiento de los controles
sanitarios y la autorregulaciéon de los procesos vitales en todas
sus dimensiones.

En efecto, los precedentes de tal proliferaciéon se sitian

casi un siglo antes:

Los Estados modernos surgidos a finales del siglo XIX
tienen como objetivo el control y gestiéon de la poblacién en
cuanto nuevo recurso (junto al territorio y los bienes que en él
se hallan), para lo cual despliegan técnicas de desacralizacién de

lo biolégico, lo demogréfico y todo lo referente a la vida humana.
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La biopolitica somete la vida al tamiz cientifico y sobre todo a la

verdad estadistica’®.

En tiempos mads recientes, asistimos al advenimiento de
nuevas perspectivas, que si bien pueden parecer disruptivas en
un acercamiento precoz, mas bien se valen de los aportes teé-
ricos de los predecesores en materia de biopolitica y generan
un ajuste reinterpretativo en términos actualizadores. En este
sentido, el analisis de Achille Mbembé?° resulta ilustrativo de
un redimensionamiento con inspiracién y raices en Foucault,
pero anclado en la realidad de los espacios de dominacion
poscoloniales.

Para ello, el autor que referimos:

. sugiere que los regimenes politicos actuales obedecen
al esquema de “hacer morir y dejar vivir’, y sitda la aparicién de
esta nueva forma de control durante el periodo colonial, momento
de gran desestructuraciéon de los limites entre la vida y la muerte

que propicié el silenciamiento del cuerpo [...] se estudia de qué

19 FALOMIR ARCHAMBAULT, E. En MBEMBE, A. (Trad. FALOMIR ARCHAMBAULT, E.), Necro-
politica, Espana; Editorial Melusing, 2011, p. 14-Introduccion-.

20 “Achille Mbembe, nacido en Cameriin en 1957, emprende el estudio de diversos aspectos de
los regimenes autoritarios de su época y, en particular, de las dictaduras de Ahmadou Ahidjo y
de Paul Biya en su pais. Intensamente relacionado con el pensamiento poscolonial, Mbembe
analiza las estructuras que siguen en pie tras el periodo de colonizacion, desarrolla una re-
flexion histdrica y filosdfica sobre la cuestion de la soberania nominal del Estado y examina (a
posibilidad de realizacion del sujeto africano en un mundo cada vez mas complejo, globalizado

y hostil..” (Ibidem, p.12).
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manera éste se convierte en una mercancia mas, susceptible de
ser desechada, contribuyendo a aniquilar la integridad moral
de las poblaciones. Las personas ya no se conciben como seres
irremplazables, inimitables e indivisibles, sino que son reducidas

a un conjunto de fuerzas de produccién facilmente sustituibles®.

Por lo tanto, aparece ante nuestros 0jos en una interpreta-
cién quizas simplista de nuestra parte, una suerte de “politica
de la muerte” como contracara funcional de la efectividad de
la biopolitica. El autor “plantea la hipdtesis de que la expresion
altima de la soberania reside ampliamente en el poder y la
capacidad de decidir quién puede vivir y quién debe morir”*.

En esta linea, no nos parece precipitado aventar nuestra
opinién en el sentido de que el entendimiento de un ejercicio
politico sobre la vida involucra necesariamente como contra-
partida un similar despliegue sobre la muerte. Sea por acciéon
deliberada o por omisién voluntaria o involuntaria, la presencia
de politicas generales tendientes a profundizar el control sobre
la vida y sobre las condiciones de ésta (v.gr.: politicas sanitarias)
impacta sobre el entendimiento que cabe respecto de la muerte
y las posibilidades de su gestidén.

Si bien el autor camerunés enfatiza en las politicas de
muerte que la poscolonialidad ha arrastrado consigo en aquellos
espacios de dominacién donde el hombre local ha sido consi-

derado un subproducto aprehensible y despojado de la condi-

21 Ibidem, p. 14/15.
22 MBEMBE, A. (Trad. FALOMIR ARCHAMBAULT, E.), Necrapolitica, Madrid: Editorial Melusina,

2011, p. 19.
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cién humana hasta el punto més escabroso, lo cierto es que su
andlisis nos conduce a replantearnos el papel de la autonomia
personal en su dimensién mas profunda, ligada a los avatares

de la propia existencia. Agudamente, reflexiona que:

Ya se observen bajo una perspectiva de esclavitud o de
ocupacién colonial, muerte y libertad estan irrevocablemente
relacionadas. Como hemos visto, el terror es un rasgo que define
tanto a los Estados esclavistas como a los regimenes coloniales
contemporaneos. Los dos regimenes constituyen también instan-
cias y experiencias especificas de ausencia de libertad. Vivir bajo
la ocupacién contempordnea es experimentar de forma perma-

nente la “vida en el dolor”..%.

La nocién de soberania aparece en este escenario con un
alcance mucho mas vasto que el tradicional que sittia el ejerci-
cio de la misma al interior de las propias fronteras del Estado
nacional en el marco de la propia institucionalidad y, por tanto,
mas retorcido en sus consecuencias incluso que el pensado en
términos schmittianos. Recordemos que para Carl Schmitt** la
nocién de soberania es inescindible de la de estado de excep-
cién y de la diada amigo/enemigo, cuya distincién determina el
campo de lo politico. Empero, esta ultima distincién implica un
reconocimiento del “enemigo” como otro, una alteridad digna de

reconocimiento y, por lo tanto, situada en un pie de igualdad.

23 Ibidem, p.72
24 SCHMITT, C, El concepto de lo politico, Madrid: Alianza Editorial, 2°. ed, 2014,
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Para Schmitt el tinico pluralismo que debe ser autorizado
es aquel entre Estados, pero dentro del Estado no se debe ad-
mitir enemigos sino contrincantes. Esto es, dentro del Estado el
soberano no reconoce iguales y por ello el oponente es tratado
como un contrincante y por ello mismo debe ser destruido. Este
es el caso de la guerra civil. Si el soberano reconociera la igual-
dad del oponente, la guerra civil seria una guerra entre iguales
y por tanto una guerra en la que el oponente tiene acceso a la
territorialidad y a la representacién en condiciones de igualdad al
nivel internacional. Schmitt tiene en mente el concepto de beli-
gerancia cuando discute este aspecto de la soberania y la guerra
civil. En la guerra civil el soberano es uno y el contrincante tiene
que ser destruido. En la situaciéon de paz esta idea tiene otras
consecuencias. Teniendo en cuenta que el soberano no admite
enemigos o contrincantes dentro de su territorio, s6lo los amigos
son admitidos. Dentro del territorio de un Estado s6lo podemos
tener amigos, y s6lo podemos ser amigos de aquellos que son
como nosotros, esto es, para Schmitt la democracia se basa en la
homogeneidad de la gente, algo que el pluralismo del liberalismo

no reconoce (Wiedgandt, 1995)%.

Sobre esta base, para Mbembé,

... hacer morir o dejar vivir constituye, por tanto, los limites

25 SAMIR BENAVIDES, F. “Excepcion, decision y derecho en Carl Schmitt”. Argumentos
(Méx.) [online]. 2006, vol.19, n.52, pp.125-145. Disponible en: <http:/jwww scielo.org.mx/
scielo.php?script=sci_arttextétpid=50187-57952006000300007Ing=esémrm=iso>, ISSN 0187-
5795, (Consultado: 5 de noviembre de 2024)
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de la soberania, sus principales atributos. La soberania consiste
en ejercer un control sobre la mortalidad y definir la vida como

el despliegue y la manifestacién del poder®.

Por lo tanto, la soberania adquiere una dimension segre-
gadora y excluyente. Su poder inmanente reside en este enten-
dimiento en la capacidad para administrar y, por tanto dirimir
quién tiene valor y quién no, quién puede ser reemplazable o

sustituible y quién no lo puede ser.

La ocupacidn colonial tardia difiere en muchos aspectos de
la era moderna, particularmente en lo relativo a la combinacién
entre lo disciplinario, la biopolitica y la necropolitica. [...] Aqui,
el Estado colonial basa su pretensiéon fundamental de soberania
y de legitimidad de la autoridad en su propio relato de la historia
y la identidad [...] Violencia y soberania, en este caso, reivindican
un fundamento divino: la cualidad de pueblo se encuentra forjada
por la veneracion de una deidad mitica, y la identidad nacional se
concibe como identidad contra el Otro, contra otras deidades. His-
toria, geografia, cartografia y arqueologia supuestamente apoyan
estas reivindicaciones, relacionando asi estrechamente identidad
y topografia. En consecuencia, la violencia colonial y la ocupacién

se apoyan en el terror sagrado de la verdad y la exclusividad...”.

Luego, la ocupacién colonial contempordnea supone una

conjuncion concatenada de multiplicidad de poderes: disciplinar,

26 MBEMBE, op. cit, p. 19/20.
27 Ibidem, p. 46/47.
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biopolitico y necropolitco. Ha resultado pues insuficiente la
nocién de biopoder como modo de gestién y control de los
cuerpos. En la modernidad colonial tardia el ejercicio del poder
implica una dominacién absoluta sobre todos los érdenes de la
vida de la poblacién sometida. Baste a modo de ejemplo pensar
en las acciones militares que tienen como objetivo desmantelar
conexiones entre carreteras y vias de acceso y evacuacién, ata-
car puntos clave de aprovisionamiento de recursos esenciales,
inutilizar e interferir las redes de comunicaciones o destruir
enclaves de recursos vitales como la provisiéon de agua potable
o energia eléctrica. Se advierte, siguiendo al autor africano, una
fuerte militarizacién de la vida cotidiana, donde poblaciones y

ciudades son eyectadas del mundo en un sitiado indefinido.

Las guerras de la era de la globalizacién tienen como
objetivo forzar al enemigo a la sumisién, sean cuales sean las
consecuencias inmediatas, los efectos secundario y los “danos

colaterales” de las acciones militares?.

Las técnicas de ejercicio de la autoridad policial y de disci-
plina, la eleccién entre obediencia y simulacién que caracteriza
el potentado colonial y postcolonial se sustituyen gradualmente
por una alternativa més tragica, dado su extremismo. Las tecno-
logias de destruccién son ahora més tactiles, mas anatémicas y
sensoriales, en un contexto en el que se decide entre la vida y la
muerte. Si el poder depende siempre de un estrecho control sobre

los cuerpos (o sobre su concentracién en campos), las nuevas

28 Ibidem, p. 55/56.
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tecnologias de destrucciéon no se ven tan afectadas por el hecho
de inscribir los cuerpos en el interior de aparatos disciplinarios
como por inscribirlos, llegado el momento, en el orden de la

economia maxima, representado hoy por la “masacre”.

Ahora bien, mads alld de la crudeza del anélisis del autor
que nos coloca cara a cara con el despiadado poder de muerte
de la especie y la erupciéon de mecanismos cada dia més viru-
lentos de destruccion masiva, es el recurso a la analogia el que
nos sitda en este marco de anélisis.

En efecto, Mbembé concluye en que las nociones de politi-
ca de la muerte y poder de muerte son categorias que permiten
aunar los medios y recursos por los que en nuestro tiempo las
armas se despliegan con un objetivo de exterminacién maxima,
dando origen a la aparicién de lo que nomina como mundos de
muerte, esto es, grupos poblacionales que se ven reducidos al
estatus de muertos-vivientes en razén de las condiciones exis-
tenciales a que son sometidos®. Luego, la absolutizacién de ese
poder de muerte es un emergente de un control irrestricto sobre
la vida. Es ese mismo control con fines de exterminio (necropo-
litica) o de reproduccién de la vida (biopolitica) el que abreva
en la nocién de gestion de los cuerpos y de la vida en general
con fines que exceden al individuo. Asi las cosas, el cuerpo se
torna una categoria que puede ser autonomizada y anatomizada
y, por tanto, escindida de la subjetividad que la acompafia, hasta

el punto de degradarse en fines politicos que la trascienden.

29 Ibidem, p. 63.
30 Ibidem, p.75.
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En este entendimiento, el cuerpo se objetualiza, se vuelve
un producto sometido al control y al voluntarismo del poder que
lo gestiona, que lo determina y adapta en su funcionamiento y
regulacién a los fines que se propone en un determinado mo-
mento o emergente histérico. El cuerpo se vuelve asi situacional,
ontologizado y reducido al arbitrio del decisor. Semejante a la
esclavitud, pero mucho menos visible y fatalmente mas efectivo

en tiempos actuales.

Todo relato histérico sobre la emergencia del terror moder-
no debe tener en cuenta la esclavitud, que puede considerarse
como una de las primeras manifestaciones de la experimentacion
biopolitica [...] La condicién del esclavo es, por tanto, el resultado
de una triple pérdida: pérdida de un “hogar’, pérdida de los de-
rechos sobre su cuerpo y pérdida de estatus politico. Esta triple
pérdida equivale a una dominacién absoluta, a una alienacién
desde el nacimiento y a una muerte social (que es una expulsién

fuera de la humanidad)®'.

Esta triple pérdida a la que refiere el profesor camerunés
nos induce a cuestionarnos acerca de las pérdidas que acon-
tecen en la etapa agonal de la vida. Situados en el imaginario
cuadro de situacion de una persona en las postrimerias de su
existencia, en una cama de hospital, en fase agénica - terminal
y con un cuadro irreversible, sujeto a los devenires y albedrios
de la técnica que sostienen esa vida hasta el dltimo latido. ;Qué

pérdidas acontecen? Claramente, la pérdida del hogar. La ins-

31 Ibidem, p.31/32.
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titucionalizacidn que supone el tratamiento y las consecuentes
politicas publicas sanitarias de asistencia lo sitian de forma
casi “natural” en un locus para la muerte (o, si se quiere més
roménticamente, para el sostenimiento de la vida por métodos
artificiales). A su vez, la terapéutica involucra procedimientos
que despojan el control sobre el propio cuerpo. Se produce una
doble pérdida: por un lado, la natural e inevitable que conlleva
la disminucién de funciones vitales en el ocaso de la vida; por
el otro, la que es arrebatada por las decisiones médicas que
involucran el derrotero terapéutico. Y mas alld de las nobles
intenciones, el juramento hipocratico y el conocimiento y exper-
ticia en la ciencia, lo cierto es que la subjetividad comienza a
desaparecer lentamente en las fauces de la institucionalizacién
terapéutica. Por tultimo, si bien no podemos hablar de una pér-
dida del estatus politico en términos juridicos, si resulta claro
que el Estado, a través de su politica publica sanitaria, retiene
el control sobre ese cuerpo en esa fase final de la vida. Quizas
nuestro acercamiento al tema para algunos resulte simplista.
Para otros, quizds exagerado. Empero, esta analogia puede ser
un disparador para anoticiarnos acerca de como cada cual vis-
lumbra su propia injerencia en las decisiones que atafien a su

cuerpo en el momento final de la vida.
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V. La subjetividad entrampada: La apuesta por la libertad

"El hombre no es nada mas que su proyecto,

no existe mas que en la medida en que se realiza,
no es, por lo tanto, mas que el conjunto

de sus actos, nada mas que su vida."

JEAN PAUL SARTRE, El existencialismo es un humanismo.

Llegados a esta instancia, aparece ante nuestros 0jos como
un desenlace inevitable la consideracién de la subjetividad, la
presencia y el rol que le cabe al sujeto en un momento de la
vida cargado por el peso de la muerte.

Las respuestas no son sencillas en esta instancia, si aten-
demos al recorrido que hemos propuesto. Desde luego que el
planteo puede ser objetado por muchos por el anclaje teérico
en que estd situado. Empero, cualquier abordaje de una tema-
tica que involucra los confines de la existencia humana y, por
tanto, las preguntas fundamentales incluirdn -explicita o impli-
citamente- una perspectiva tedrica determinada para el analisis.
En nuestro caso, por honestidad intelectual, preferimos dejar
visibilizados los engranajes filoséficos entre los que discurrimos
para llevar al lector la mayor claridad al momento de su puesta
a consideracién.

Asi, aparece como un punto de gravitaciéon inexorable el
papel al que quedan reducidas las subjetividades en el juego
danzante de fuerzas de accidn y retraccion, y en los espacios de
configuracion y reconfiguraciéon de las mismas que aparejan el
biopoder y el necropoder, potenciados en su maxima expresion

a través de la biopolitica y la necropolitica, respectivamente.
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En una primera impresién, semeja que la subjetividad
desaparece entre los confines de fuerzas que campean incesan-
temente en un dispendio de energia que antepone su propia
autonomia a la de un sujeto que es escindido de su capacidad
volitiva. El concierto de fuerzas armonicas y antagoénicas exce-
den con creces las posibilidades arbitrales de un sujeto que se
esfuerza en ese enjambre por no desaparecer.

Da la sensacién de que una concepcién de mundo centrada
en el entuerto de poderes que pujan en incontables direccio-
nes por monopolizar los carriles decisionales sobre la vida y la
muerte, terminan por fagocitar a un hombre empequenecido
por su papel secundario en la distribucién de fuerzas y por la
finitud de su proyecto vital.

En este sentido la individualidad, paradojalmente, revierte
en una trampa, cuando no, en una utopia. Un grano de arena
en un océano destructor y amenazante. El sujeto se diluye y
es meneado por los vaivenes invisibilizadores de la marejada.
Se encuentra entrampado. Entre el cielo y el infierno. Entre el
poder de vida y el poder de muerte. Entre lo que ciencia y la
técnica imponen y lo que los galenos y la institucién disponen.

Pero aqui aparece en nuestra ayuda Guattari*?, en su énfa-
sis en disociar los conceptos de individuo y de subjetividad. Los
individuos aparecen como el resultado de una produccién en
masa, de un modelado en serie. La subjetividad, en cambio, no
es susceptible de totalizacion o de centralizacién en el individuo.

No es acaparable en un esquema o molde rigido y secuenciado.

32 DELEUZE, G.y GUATTARI, F, Mil Mesetas. Capitalismo y esquizofrenia. \lalencia: PreTextos,

gna. ed, 2010.
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Por tanto, una cosa es la individuacién de un cuerpo, otra dife-
rente la multiplicidad de los agenciamientos de subjetivacién.
La subjetividad se modela, se esculpe en el registro de lo social.

Luego, la subjetivacién aparece como un proceso inconclu-
so y, como tal se actualiza de manera constante en el devenir de
la vida y, también, en el ocaso de ésta. La subjetivacién imprime
movilidad al sujeto. El mismo se configura y reconfigura en un
proceso constante.

Las decisiones atinentes al propio espacio vital, al cuerpo,
a la prolongacion de la supervivencia en condiciones de no-vida
o a la aceptacién de la muerte como un paso ineludible en el
moldeado del proyecto vital, nos coloca de cara a la multiplici-
dad de agentes y fuerzas que operan en direcciones impensadas.
Ahora bien, en esta marejada insondable, azarosa, sin rumbo
predeterminado, en esta encrucijada de fuerzas en pugna, apa-

rece como ultimo resquicio la apuesta existencial por la libertad:

Cuando declaro que la libertad a través de cada circunstan-
cia concreta no puede tener otro fin que quererse a si misma, si el
hombre ha reconocido que establece valores, en el desamparo no
puede querer sino una cosa, la libertad, como fundamento de to-
dos los valores. Esto no significa que la quiera en abstracto. Quie-
re decir simplemente que los actos de los hombres de buena fe
tienen como ultima significacién la bisqueda de la libertad como
tal. [...] Queremos la libertad por la libertad y a través de cada
circunstancia particular. Y al querer la libertad descubrimos que
depende enteramente de la libertad de los otros, y que la libertad
de los otros depende de la nuestra. Ciertamente la libertad, como

definicién del hombre, no depende de los demas, pero en cuanto
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hay compromiso, estoy obligado a querer, al mismo tiempo que
mi libertad, la libertad de los otros; no puedo tomar mi libertad

como fin si no tomo igualmente la de los otros como fin*.

El existencialismo ateo parece sumirnos en el desencanto,
en la angustia existencial sin remedio. Empero, es en el mo-
mento final de la vida, cuando la apuesta existencialista por
la libertad se vuelve un reducto seguro, donde el sujeto se en-

cuentra con la Unica certeza posible: la conciencia, su libertad.

La conciencia es libertad. El para-si se arranca del ser para
transformarse en proyecto, rompe con todas las determinaciones
que harian de él un objeto entre objetos, un ser en-si que reduce
el mundo y el ser en intencionales para la conciencia.

El surgir del para-si es libre porque supera la determinacién
procedente del mundo, ya que toda significaciéon del mundo debe
tener su fundamento en la conciencia, conciencia del mundo,
conciencia de situacion.

Ademés la libertad es toda entera proyecto de un mundo e
implica el compromiso radical con la situacién. El hombre no es
definible porque inicialmente no es nada, luego sera tal como él
mismo se ha hecho, pero no arbitrariamente, pues la libertad no

es un poder indeterminado®.

33 SARTRE, . (Trad. PRATI DE FERNANDEZ, V), El existencialismo es un humanismo, Buenos
Aires: Sur, 1973, p. 12.

34 GORDILLO ALVAREZ-VALDES, L, “Sartre: la conciencia como libertad infinita”. México: T6-
picos, n.37, 2009, p. 09-29, Disponible en <http:/jwww.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_

arttext€tpid=50188-66492009000200001&Ing=esénrm=iso>. (Consultado el 18 de noviembre
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Como tantas veces lo sentencid Sartre, nos encontramos

solos, sin excusas, condenados a la libertad:

Es lo que expresaré diciendo que el hombre estd condenado
a ser libre. Condenado, porque no se ha creado a si mismo, y sin
embargo, por otro lado, libre, porque una vez arrojado al mundo

es responsable de todo lo que hace®.

Incluso en el momento mas radical de la vida, en el punto de
quiebre, en el cierre, en la antesala de la muerte, s6lo esa auténtica
libertad, la libertad mas pura de eleccion, de cémo elegimos “ha-

cer-nos” hasta el tltimo suspiro, no nos puede ser arrebatada:

No hay otro universo que este universo humano, el universo
de la subjetividad humana. Esta unién de la trascendencia, como
constitutiva del hombre -no en el sentido en que Dios es trascen-
dente, sino en el sentido de rebasamiento- y de la subjetividad en
el sentido de que el hombre no estd encerrado en si mismo sino
presente siempre en un universo humano, es lo que llamamos
humanismo existencialista. Humanismo porque recordamos al
hombre que no hay otro legislador que él mismo, y que es en el
desamparo donde decidira de si mismo; y porque mostramos que
no es volviendo hacia si mismo, sino siempre buscando fuera de
si un fin que es tal o cual liberacién, tal o cual realizacién parti-

cular, como el hombre se realizara precisamente como humano®®.

de 2024).
35 SARTRE, ], Op. cit, p. 5.
36 Ibidem, p. 14

154



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

VI. Conclusion

Estamos convencidos de que no hay ocaso sin luz, pero la
oscuridad fue mucho antes que la luz. La luz sélo ilumina lo
que esta oscuro, lo que antes fue.

La muerte quizds sea un retorno a esa oscuridad primige-
nia, a ese utero caliente de contencion de la vida. S6lo hablamos
de la luz, de aquello que vemos, que observamos, que percibi-
mos, que sabemos. Estamos suspendidos en la cuerda que se
menea sobre el oscuro abismo de la incertidumbre. Empero,
la luz nos garantiza percibir nuestra finitud corpérea hasta el
dltimo aliento.

El Derecho pareciera tener una condicién dual: por mo-
mentos fiel amigo, por otros, paciente adversario de la libertad®.
Quizds deberiamos volver revisar el origen de los valores, de
nuestros valores sociales y juridicos mas entrafables, inspeccio-
nar y reconocer el significado profundo que la libertad tiene en
nuestras Constituciones y acuerdos fundacionales primigenios
como fundamento y punto de partida del consenso social que

garantiza el orden y el ejercicio efectivo de los derechos humanos.

37 “En otras palabras, lo que la libertad establece en un ordenamiento juridico es que promueve
el "amoldamiento” de un sujeto a una realidad definida de antemano, que no es mds que la
decision de unos pocos sujetos y replicados en las instituciones para disciplinar a la socie-
dad en su conjunto. La libertad no es mas que la aceptacion y adopcidn de un ordenamiento
juridico basado en la disciplina del poder en una institucion determinada. Anteriormente se
ha expresado |a relacion presente entre el cuerpo y la discipling, ahora bien, es necesario de-
terminar donde se desarrolla a disciplina del cuerpo y esto es en una institucion.” HERRERA
URIZAR, op. cit.
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Como apunta Deleuze en su andlisis de la genealogia

nietzscheana:

El concepto de valor, en efecto, implica una inversion critica.
Por una parte, los valores aparecen o se ofrecen como principios:
una valoracidn supone valores a partir de los cuales ésta aprecia
los fenémenos. Pero, por otra parte y con mayor profundidad,
son los valores los que suponen valoraciones, «<puntos de vista de
apreciacién», de los que deriva su valor intrinseco. El problema
critico es el valor de los valores, la valoracidon de la que procede
su valor, o sea, el problema de su creacion. La evaluacién se defi-
ne como el elemento diferencial de los valores correspondientes:
a la vez elemento critico y creador. Las valoraciones, referidas
a su elemento, no son valores, sino maneras de ser, modos de
existencia de los que juzgan y valoran, sirviendo precisamente de
principios a los valores en relacién a los cuales juzgan. Esta es la
razon por la que tenemos siempre las creencias, los sentimientos
y los pensamientos que merecemos en funcién de nuestro modo

de ser o de nuestro estilo de vida®.

Quizas asi, el consenso social pueda por fin proveer a la
libertad de su cariz més heroico: el de permitirnos entregarnos
a ella como udltimo reducto de salvacién de lo humano, cuando

lo humano, por fin, llega al momento de dejar de ser.

38 DELEUZE, G, Nietzsche y la filosofia, Barcelona: Anagrama, 2003, p. 7/8.
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CAPITULO 4
Tensiones entre capacidad juridica y competencia bioética
de las personas con discapacidad.
Posibilidad de otorgar directivas médicas anticipadas*

Mariel F. Molina de Juan’
|. Introduccidn

na investigacién que aborde desde el bioderecho las
implicancias de las decisiones sobre vida, salud y
muerte en las relaciones familiares resulta ser una
necesidad. Es preciso estudiar a fondo los problemas de natura-
leza ética, politica y juridica que traen consigo las interferencias
mediante conductas autorreferentes en los procesos biolégicos
de la vida humana, y sus proyecciones en el Derecho de las

personas a la vida familiar.

1 En el marco del Proyecto de investigacion “Decisiones sobre la vida, salud y muerte en las rela-
ciones familiares. Estudios de Bioética y Bioderecho desde el Derecho de las Familias constitu-
cionalizado”, director Dr. Gabriel R. JUAN, vinculado a la carrera de posgrado “Especializacion
y Maestria en Derecho de las Familias”, Facultad de Derecho, Universidad Nacional de Cuyo
(Res. 531/2023).

2 Doctora en Derecho, Profesora titular de Derecho de las Familias UNCUYO, Posgraduada De-
recho Constitucional Universidad de Salamanca. Directora de las carreras de Especializacion y

Maestria en Derecho de las Familias, UNCUYO.
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Los temas no son nuevos, pero si lo son sus llegadas desde
de la bioética juridica, laica y humanista, la cual viene a ofrecer
algunas “categorias nuevas” y a “cultivar la mirada interdiscipli-
naria” imprescindible para resolver las complejas situaciones
bioéticas® que se presentan.

En este aporte me propongo estudiar la situacién de las
personas con discapacidad frente a la posibilidad de adoptar
directivas médicas anticipadas. Ello porque, en la Argentina,
los textos legales que las regulan mencionan a “la persona
plenamente capaz.” Una lectura parcial y apresurada de esas
premisas normativas autorizaria a sostener que quienes se en-
cuentran en una situaciéon de discapacidad, no podrian ejercer
este derecho. Lo que procuro demostrar, desde el paradigma
del enfoque de derechos, y con el auxilio de las categorias
bioéticas, es el error de esta afirmacion.

Ello porque lo que se pone en juego en estas complejas
decisiones, mas que la capacidad juridica interpretada dentro
de los clasicos moldes del derecho civil es la competencia
bioética. Y es alli donde debe enfocarse un correcto abordaje
del problema dado que la dignidad humana, ubicada en el
pedestal del sistema juridico, torna inteligibles los principios
bioéticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y de

justicia®:

3 SIVERINO BAVIO, Paula, /ntroduccion a la bioética juridica, Fondo Editorial PUCP, Coleccion
Lo esencial del Derecho, 75, Lima, Pert, 2024, p. 17.

4 ANDORNO, Roberto, Bioética y dignidad de la persona, Tecnos 2da ed Madrid, 2012, pp. 32,
36.
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... la autonomia se relaciona con los principios de benefi-
cencia-no maleficencia y justicia; abarcando la beneficencia: i)
no hacer dano -no maleficencia- y ii) aumentar los beneficios
y disminuir los danos (Declaracién de Derechos Humanos y
Bioética, art. 4). Justicia: se refiere a dos aspectos fundamentales
i) no discriminacién en la aplicacién de derechos por diferentes
factores (sociales, de género, econ6micos, fisicos, politicos, etc.) y
ii) la proporcionalidad de cargas y beneficios segin la necesidad

individual y colectiva®.

Por eso, y de igual modo que el parametro etario no debe-
rfa ser - a priori- una limitante para el ejercicio de este derecho,
tampoco habria de serlo la situacién de discapacidad mental.
Por supuesto que el interrogante sobre qué dosis de autonomia
y cudnto de paternalismo es admisible y, por tanto, justiticado
cuando se trata de una persona en condicién de vulnerabilidad

por edad o discapacidad, condiciona severamente el andlisis.
II. La proteccion juridica de las personas con discapacidad

En la Argentina, la proteccién juridica de las personas con
discapacidad tiene rango constitucional. El articulo 75 inc. 23 de
la carta magna reformada en el afio 1994, incluyé dentro de las

facultades del Poder Legislativo:

Legislar y promover medidas de accién positivas que

5 FERNANDEZ, Silvia Eugenia, Niftez, género y discapacidad. Un enfoque interseccional en

el ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos, Editores del Sur, CABA, 2023, p. 265
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garanticen la igualdad real de oportunidades y de trato, y el pleno
goce y ejercicio de los derechos reconocidos por esta Constitucién
y por los tratados internacionales vigentes sobre derechos de los

ninos, las mujeres, los ancianos y las personas con discapacidad”.

El cumplimiento de esta manda se incardina con la pers-
pectiva convencional asumida por el constituyente (75 inc. 22)
que reconoce, entre otras fuentes de relevancia, las dos conven-
ciones especificas orientadas a la proteccidn de las personas con
discapacidad. La primera, de orden regional americano se firmé
en el ano 1999 y lleva por titulo: “Convencién Interamericana
para la Eliminacién de todas las formas de Discriminacién con-
tra las Personas con Discapacidad”®.

La segunda, suscripta en Nueva York en el afio 2006, es de
proyeccién universal y se denomina: “Convencién sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad” (en siglas, CDPD). Este
instrumento, que es el fruto del debate y la decidida militancia
de muchas organizaciones internacionales, tuvo entre sus pro-
tagonistas a las propias personas con discapacidad. Tal vez por
eso representé un importante avance para la proteccion de sus
Derechos Humanos al sustituir el modelo médico-rehabilitador
por el modelo social de discapacidad, que pone énfasis en la
igualdad de la dignidad humana, la autonomia y el acceso a las
oportunidades.

Su articulo 12 precisa la regla de oro por medio de la cual

6 https:/jwww.oas.orgfjuridicojspanishjtratadosfa-65.html Ley 25280 Pub. Boletin Oficial
04/08/2000, N{im. 29455
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se asegura igual reconocimiento ante la ley’. Con ello, toda per-
sona tiene derecho a que se respete su capacidad juridica y a
ejercerla en las mismas condiciones que las demas; facultades
que no pueden ser limitadas exclusivamente por la condici6n
de discapacidad®. En concordancia con esta directriz, la Obser-
vaciéon General Nro. 1/2014 del Comité sobre los Derechos de

las Personas con discapacidad expresé® que:

v Seqlin su texto aprobado en Nueva York en el afio 2006; “Los Estados Parte reafirman que
as personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su perso-
nalidad juridica. 2. Los Estados Parte reconoceran que las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demds en todos los aspectos de la vida.
3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las perso-
nas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica. .
Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de con-
formidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos |[..]. 5. Sin perjuicio
de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran todas las medidas que sean
pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad, en igual-
dad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios
asuntos econdmicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipote-
cas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que [as personas con discapacidad
no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria”.

8 Compulsar FERNANDEZ, Silvia Eugenia, “Capacidad juridica y procesos. O cdmo "dar for-
ma" al derecho de las personas con discapacidad”, SJA 01/02/2017, 01/02/2017, 95 - AP|
DOCJ1282/2016.

9 Ampliar en IGLESIAS Maria Graciela, “Las Observaciones Generales del Comité de Derechos
de las Personas con Discapacidad. Marco de la convencion de los derechos de las personas
con discapacidad”, en CASTRO-GIRONA MARTINEZ, Almudena, CABELLO DE ALBA JURADO,
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. con arreglo al derecho internacional de los derechos
humanos no hay ninguna circunstancia que permita privar a una
persona del derecho al reconocimiento como tal ante la ley, o que

permita limitar ese derecho (parr. 5).

Nuestro pais ratificé la CDPD en el afio 2008'°, y con ello
puso al desnudo la contradiccién entre el derecho interno con-
templado en el Codigo Civil entonces vigente', y el mandato
internacional asumido'®. Fue en este contexto que en el afo
2010 se sancion6 la Ley 26.657 de Salud Mental (LSM), que dio
el impulso necesario a la nueva relacién juridica entre derechos

humanos y discapacidad®, y represent6 un salto cualitativo en

Federico y PEREZ RAMOS, Carlos (Coord.) La reforma de la discapacidad: comentarios a las
nuevas reformas legislativas, Vol. 1, 2022, Tomo 1, pp. 61-98.

10 Ley 26.378, BO 06/06/2008.

11 Recuérdese que el articulo 141 CC permitia a declaracion de “incapaces por demencia, las
persanas que por causa de enfermedades mentales no tengan aptitud para dirigir su persona
0 administrar sus bienes.” (Ley 17.711).

12 Fue recién en el aio 2014 cuando [a ley 27.044 le otorgd jerarquia constitucional (art. 75, inc.
22delaCN).

13 El articulo 3° sienta la regla general de capacidad de la persona: "En el marco de la presente
ley se reconoce a la salud mental como un proceso determinado por componentes histdricos,
socio-economicos, culturales, bioldgicos y psicoldgicos, cuya preservacion y mejoramiento
implica una dindmica de construccion social vinculada a la concrecion de los derechos hu-
manos y sociales de toda persona. Se debe partir de la presuncion de capacidad de todas las
personas. En ningin caso puede hacerse diagndstico en el campo de la salud mental sobre la
base exclusiva de: a) Status politico, socio-econdmico, pertenencia a un grupo cultural, racial

o religioso; b) Demandas familiares, laborales, falta de conformidad o adecuacion con valores
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relaciéon con el mentado principio de capacidad juridica en el
derecho interno'*.

Este devenir auspicié un posicionamiento iusfiloséfico®,
que permitié asumir la concepcién que supone que las causas
que originan la discapacidad no son religiosas, cientificas, ni
biolégicas, sino preponderantemente sociales; y que las personas
en situacion de discapacidad pueden aportar a la comunidad en
igual medida que el resto, pero siempre desde la valoracion y
el respeto de sus posibilidades'®.

Vista desde este lugar, la condiciéon de discapacidad es
asumida por el ordenamiento nacional como el reflejo de ciertos
obstdculos o barreras sociales que no le permiten ejercer sus
derechos en igualdad de condiciones que las demads. O sea que,

més que un atributo de la persona es un fenémeno complejo'”

morales, sociales, culturales, politicos o creencias religiosas prevalecientes en la comunidad
donde vive la persona; ¢) Eleccion o identidad sexual; d) La mera existencia de antecedentes
de tratamiento u hospitalizacion.”

14, Ampliar en ESPOSITO, Claudio, “Determinacion de la capacidad juridica. Persona con disca-
pacidad como sujeto de derecho, voluntad, sistema de apoyos para la toma de decisiones”, LA
LEY 09/09/2021, 09/09/2021, 4 TR LALEY AR/DOC/2573/2021.

15 Para ampliar, PALACIOS, Agustina, £/ modelo social de discapacidad: origenes, caracteriza-
cion y plasmacion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Caja, Madrid, 2008.

16 Ampliar en CALERI, Maria, “El Codigo Civil y Comercial en materia de capacidad juridica: el
desafio de reinterpretar sus normas en clave convencional para no restringir la capacidad y
resignificar las practicas y barreras que incapacitan”, RDF 2016-VI, 07/12/2016, 116, TR LALEY
AR|DOC/4913/2016.

17 PALACIOS, Agusting, £/ madelo.., cit. p. 340.
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resultante de un conjunto de condiciones, muchas veces creadas
por el contexto social. Dicho de otro modo, la discapacidad no
es estrictamente la limitacién, ni la deficiencia, ni la desventaja.
Es el producto de la interaccién de una caracteristica que esta
en la persona (fisica, mental, intelectual o sensorial), con las
barreras del entorno social'®,

El modelo social asi definido ubica a la situacién de disca-
pacidad entre las cuestiones de derechos humanos y se centra
en la dignidad intrinseca, que “solo de manera accesoria, recoge
las caracteristicas médicas de la persona”’®. A partir de estas
premisas, para asegurar la eficacia de los derechos que le son
reconocidos por los instrumentos internacionales se precisan
adaptaciones utiles que le permitan una participacién plena en
las diferentes areas de la vida en comunidad.

Facil es colegir hasta qué punto se viré el enfoque de la
cuestion, porque desde esta perspectiva, el mayor esfuerzo recae
sobre el entorno: la familia, la sociedad, la escuela, el trabajo,
son los responsables de implementar los "ajustes razonables"
que requiere la persona con discapacidad para gozar de todos
los derechos humanos que le son reconocidos, y alcanzar una

vida plena®.

18 SEDA, Juan, “Derechos sucesorios de las personas con discapacidad”, RCCyC 2021 (febrero),
15/02/2021, 56 TR LALEY AR/DOC/4051/2020.

19 Conf. PALACIOS, Agustinay BARIFFI, Federico, La discapacidad como una cuestion de dere-
chos humanos. Una aproximacion a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, Grupo Editorial Cinca SA, Madrid, 2007, p. 19.

20 ESPOSITO, Claudio, “Determinacion de la capacidad juridica. Persona con discapacidad

como sujeto de derecho, voluntad, sistema de apoyos para la toma de decisiones”, LA LEY
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Aunque este enfoque de derechos humanos busca garan-
tizar la igualdad de condiciones en el ejercicio de la capacidad
juridica®!, el mayor reto al que nos enfrentamos reside en des-
terrar los mitos y tabies que durante siglos se han ido dibu-
jando en su desmedro. Acierta Perez Gallardo cuando sostiene
que el reconocimiento de la capacidad juridica en igualdad de
condiciones que las demas personas implica la deconstruccién
de una gran cantidad “de estereotipos, clichés, prejuicios de la
mente de los operadores del Derecho, que son en definitiva
a quienes les compete la interpretacién y aplicacién de esas
normas’, lo que supone “fertilizar la mente humana mas alla

del metaverso”?2.

1. Disefio legal

El sistema juridico vigente parte de la premisa que la capa-
cidad de las personas es una cuestiéon que compromete derechos
humanos, y desde esa posicion, entra en la compleja labor de re-
gular su ejercicio para el asegurarlos, custodiarlos y protegerlos.
Superada la contradiccidn por la calificacién de incapacidad por
demencia, que se atribuia a las personas en el régimen anterior

que confrontaba con la CDPD, las reglas actuales se sustentan

09/09/2021, 09/09/2021, 4 TR LALEY AR|DOC/2573/2021.

21 MAURINO, Gustavo, “Acceso a la justicia de los excluidos (en lo social, cultural y econdmico)”
En Defensa piiblica: garantia de acceso a la justicia. 1 ed.- Defensoria General de la Nacion,
2008, pp.141-146.

22 PEREZ GALLARDO, Leonardo, “Apoyos, ajustes razonables y salvaguardias En la dinamica
de un nuevo derecho para las personas en situacion de discapacidad”, Revista Cubana de

Derecho \IOL. ¢, N°. 01, NGmero centenario, 2024, pp. 381-419.
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en el modelo de la diversidad construido sobre la epistemologia
del enfoque de derechos® arriba descripta.

El Libro primero del Cddigo Civil y Comercial se ocupa
expresamente de la situaciéon juridica de las personas con dis-
capacidad al regular el régimen de capacidad de la persona
humana (cap. 2 del tit. I, arts. 31 al 50 CCyC). El articulo 48
contiene una definiciéon de discapacidad y para que no quede
ninguna duda de su adscripcién al modelo social, la reitera
luego en el articulo 2448 CCyC cuando se ocupa de la mejora
de la porcién sucesoria del heredero con discapacidad. Ambos

textos son idénticos y dicen:

.. se considera persona con discapacidad, a toda persona
que padece una alteracién funcional permanente o prolongada,
fisica o mental, que en relaciéon a su edad y medio social impli-
ca desventajas considerables para su integracién familiar, social,

educacional o laboral?.

23 Conf. IGLESIAS, Marfa Graciela, “Comentario articulo 31” en KEMELMAJER, Aida y HERRE-
RA, Marisa (directoras) DE LA TORRE, Natalia y MOLINA DE JUAN, Mariel (coordinadoras),
Tratado de persona humana y derecho de las familias, Rubinzal Culzoni, Santa Fe, 2024, T1,
pp. 334. Ver también: “La convencion de los derechos de las personas con discapacidad: una
respuesta a la locura”; en Revista brasileira de Ciencias Criminaies, N°. 144, 2018 (Ejemplar
dedicado a: Crime e loucura), pp. 519-551 Asimismo, para su estudio verse PALACIOS, Agus-
tina, FERNANDEZ Silvia, IGLESIAS Maria Graciela, “Situaciones de discapacidad y derechos
humanos”, Thompson y Reuters, La Ley, Buenos Aires, 2020.

2¢, (ritica la incorporacion de esta definicion al cuerpo normativo ESPOSITO, Claudio “Determi-

nacion de”, cit.
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2. Principio de capacidad de la persona humana

El articulo 31 CCyC parte de la premisa que toda persona
humana tiene capacidad juridica para ser titular de derechos
subjetivos® y deberes juridicos (conf. art. 22 CCyC), dentro de
los limites establecidos por la ley en tanto destinataria potencial
de las normas del sistema juridico. De modo que no hay perso-
nas incapaces de derecho: la estrecha relacién entre capacidad,
igualdad y dignidad excluye las incapacidades absolutas. Lo
contrario significarfa negar la condicién de sujeto de derecho.
No contradice el enunciado, la admisién de algunas limitaciones
que son siempre relativas, establecidas por ley y en proteccion
de ciertos y determinados intereses?®.

La capacidad de ejercicio (también llamada de hecho, de
goce o de obrar) se encuentra regulada en el articulo 23 CCyC,
que indica: “Toda persona humana puede ejercer por si misma

sus derechos, excepto las limitaciones expresamente previstas en

25 0pina Tobias que la incorporacion de otros intereses tutelados amplia la dimensidn del con-
cepto de capacidad, incluyéndolos ademas de los derechos subjetivos (TOBIAS, José, “Capa-
cidad juridica y capacidad de obrar”, LA LEY 19]04/2007, 19]04/2007, 1 - LA LEY2007-C, 681
- RCyS2017-VI, 199 TR LALEY AR/DOC/1532/2007).

26 Las restricciones pueden recaer sobre la capacidad para hechos juridicos (art. 257 CCyC),
simples actos licitos (art. 258 CCyC,), 0 actos juridicos determinados (art. 259 CCyC.). Se fundan
en la proteccion del orden pblico y, en consecuencia, las incapacidades a que dan lugar no
pueden ser suplidas de ninguna manera. Asi sucede con las inhabilidades para contratar (art.
1001y 1002 CCyC), los contratos que los progenitores no pueden hacer con sus hijos e hijas en
el ambito de la responsabilidad parental (art. 689 Cad. Civ. y Com.), institucion reformulada a
(a luz de la igualdad de género, los actos prohibidos para el tutor o la tutora, (art. 120 Cad. Civ.

y Com), 0 con las inhabilidades para suceder (art. 2482 CCyC.).
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este Cédigo y en una sentencia judicial” Se refiere a la aptitud
de la persona para actuar los derechos que le son reconocidos;
esto es, para desenvolver un comportamiento juridicamente rele-
vante relacionado con la esfera de sus intereses. De igual manera
que para la capacidad de derecho, cabe entender que la regla
es la aptitud, pues el articulo 12 de la CDPD emplea la férmula
"capacidad juridica" en sentido amplio, comprensiva tanto de la
facultad para ser titular de derechos como de ejercerlos, siendo
imposible sustituirla, salvo ante graves casos de anulacién total
de la voluntad, como un estado de coma?’.

Estas consideraciones son de suma importancia para nues-
tro analisis por las peculiares circunstancias de otorgamiento de
las directivas médicas anticipadas, y las complejas consecuencias
de su puesta en practica. El problema tal como anticipé es el
que resefia la Observacién General nro. 1(2014) sobre el art. 12

de la CDPD (Comité DPD)*, que reconoce que:

... las personas con discapacidad siguen siendo el grupo
al que mdas comtnmente se le niega la capacidad juridica en
los ordenamientos juridicos de todo el mundo [...] En muchos
casos, la negacién de la capacidad juridica a las personas con
discapacidad ha hecho que se vean privadas de muchos derechos
fundamentales, como el derecho de voto, el derecho a casarse y

fundar una familia, los derechos reproductivos, la patria potestad,

27 CALERI, Marfa, “El Cadigo Civil”, cit.
28 Observacion General N° 1. Articulo 12: Igual reconocimiento como persona ante la ley. CDPD,

11° periodo de sesiones, 31 de marzo al 11 de abril de 2014, CRPD|C/GC/1.
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el derecho a otorgar su consentimiento para las relaciones intimas

y el tratamiento médico y el derecho a la libertad.

Sentada la premisa de capacidad, las restricciones o li-
mitaciones para su pleno ejercicio solo son admitidas en ca-
sos excepcionales®, los cuales obedecen a ciertas situaciones
facticas generalmente asociadas con la edad, una enfermedad
mental o discapacidad®. Su fin tltimo resulta la proteccién de
los derechos de la persona y, por sobre todo, la promocién de
su autonomia.

Este disefio estructural tuvo su correlato necesario en el
abandono del cldsico binarismo dicotémico que definia a la
capacidad de ejercicio en términos de oposicién®': capaz/in-
capaz; sano/insano, incapaz absoluto/incapaz relativo; menor
impuber/menor adulto. En su lugar, el Cédigo Civil y Comercial
organiza un régimen de capacidad asentado sobre los principios

de presunciéon de capacidad, y gradualidad.

2.a La capacidad de ejercicio se presume
Segun el articulo 31 CCyC la capacidad de todas las perso-

nas humanas se presume®?. Ello quiere decir que, para limitarles

29 Compulsar FERNANDEZ, Silvia, “Capacidad juridica y procesos. O como "dar forma” al dere-
cho de las personas con discapacidad” en S]A 01/02/2017, 01/02/2017, 95 - AP/DOC/1282/2016.

30 TOBIAS, José, Capacidad juridica, cit.

31 Conf. FERNANDEZ, Silvia, “Comentario articulo 24 Cod. Civ. y Com.” en PICASSO, Sebastian,
HERRERA, Marisa, CARAMELO, Gustavo (Dir.) Cadigo Civil y Comercial de la Nacion comen-
tado, Infojus, CABA, 2015, p. 69.

32 Para profundizar PALACIOS, Agustina, FERNANDEZ Silvia. IGLESIAS Maria Graciela, Situacio-
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o restringirles su ejercicio se precisa de un proceso judicial en
el que se acredite rigurosamente la situacién contraria, que
incluya una evaluacién interdisciplinaria que asi lo confirme.
Como ldgica consecuencia de este postulado, se impone una in-
terpretacion restrictiva de cualquier limitacién que debe quedar
bajo la lupa de un estricto y prudente contralor jurisdiccional®,
para asegurar que no se trata de una forma de discriminacién
por motivo de discapacidad®’.

La presuncién de capacidad rige incluso cuando la per-
sona se encuentre internada en un establecimiento asistencial;
asegura de este modo la vigencia de un marco de garantias que
aleja definitivamente la posibilidad de la privacién de libertad

por causa de salud mental.

2.b Regla de gradualidad

La perspectiva de Derechos humanos en la que se enrola
el sistema de capacidad vigente conduce a interpretar las res-
tricciones al ejercicio de los derechos con base en pardmetros
elésticos aplicados al caso particular, concreto y situado, sin que

quepan generalizaciones®.

nes de discapacidad y derechos humanos, Thompson y Reuters, La Ley, Buenos Aires, 2020.
33 Conf. KRAUT, Alfredo y PALACIOS, Agustina, “Comentario art 31” en LORENZETTI, R. (Dir,)
Cadigo Civil y Comercial de la Nacion Comentado, Rubinzal Culzoni, Sta. Fe, 2014, T 1, p. 128.
3¢ Ver por ejemplo Juzgado de Familia Nro. 4 San Martin, Provincia de Buenos Aires,17/02/2021,
“C. H.D S/ determinacion de la capacidad juridica” Expte N°: 72551 EXPTE RGE N’ SM-37981-
2019, inédito.
35 SAUX, Eduardo, “Valias y perfectibilidades del régimen de regulacion de la capacidad de

ejercicio en el Cadigo Civil y Comercial de la Nacion”, RC D 421/2015.
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Una muestra de ello es que la sentencia de determina-
ciéon de capacidad debe determinar la extensién y alcance de
la restriccién y especificar las funciones y actos que se limitan,
procurando que la afectacién de la autonomia personal sea la
menor posible®. Asimismo, debe contener la designacién de
una o més personas de apoyo o curadores de acuerdo con lo
establecido en el articulo 32 CCyC y sefalar las condiciones de
validez de los actos especificos sujetos a la restriccién con in-
dicacién de la o las personas intervinientes y la modalidad de

su actuacion. Por eso se sostuvo que se trata de:

... una construccion individual, particular, acorde a la con-
dicién personal / contextual del protagonista, una construccién
artesanal en que deben ensamblar adecuadamente el régimen
de restricciones establecido y las funciones encomendadas a las
figuras de apoyo, siempre bajo la perspectiva del acompanamien-
to, el favorecimiento de la comunicacién, la autonomia y no la

sustitucién de voluntad®.

3. Sistema de apoyos

La piedra angular del modelo vigente gravita en los

36 Ver un caso de ejercicio de derechos politicos (voto), CSIN 10j07/18 “F, H. O. sArt. 152 ter
(ad. Civ” 1]-DXXXVII-290.

37 FIORENZA, Alejandro y MAINOLD, M. Soledad, “La sentencia judicial declarativa de incapa-
cidad de ejercicio”, 13-ag0-2018, en M]-DOC-13621-AR | M]D13621, disponible en https:||
aldiaargentina.microjuris.com|2018/09/04/la-revision-de-la-sentencia-declarativa-de-inca-

pacidad-de-restriccion-de-la-capacidad-o-de-inhabilitacion-segunda-parte/
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denominados “apoyos”?®. Esta palabra, si bien fue mencionada
en diferentes pasajes de la CDPD, no se definié de manera espe-

cifica. De alli la relevancia de la normativa argentina que aclara:

Se entiende por apoyo cualquier medida de cardcter judicial
o extrajudicial que facilite a la persona que lo necesite la toma
de decisiones para dirigir su persona, administrar sus bienes y

celebrar actos juridicos en general (art. 43 CCyC.).

Segun el informe de la relatoria especial de derechos de las

personas con discapacidad del Consejo de Derechos Humanos:

... Apoyo es el acto de prestar ayuda o asistencia a una
persona que la requiere para realizar las actividades cotidianas y
participar en la sociedad. El apoyo es una préctica, profundamen-
te arraigada en todas las culturas y comunidades, que constituye
la base de todas nuestras redes sociales. Todas las personas ne-
cesitan apoyo de otras en algiin momento, o incluso a lo largo de
toda su vida, para participar en la sociedad y vivir con dignidad.
Ser receptores de apoyo y prestar apoyo a otras personas son
dos funciones que todos compartimos como parte de nuestra
experiencia humana, independientemente de la deficiencia, la

edad o la condicién social...*.

38 URBINA, Paola, “Los sistemas de apoyo como facilitadores del ejercicio de la capacidad ju-
ridica de las personas con discapacidad” Revista Cad. Civ. y Com. 2018 (julio), 13/07/2018, 44,
AR/DO(/1210/2018.

39 DEVANDAS AGUILAR, Catalina, Relatoria especial. Derechos de las Personas con Discapaci-
dad del Consejo de Derechos Humanos, del 24/03/2017, AJHRC[34/58.
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Pueden consistir en dispositivos o herramientas técnicas,
ayudas para la movilidad o bien la asistencia humana individual
o grupal, animal, etc., pueden incluir medidas relacionadas con
el disefio universal y la accesibilidad (por ejemplo, informacién
en formato accesible). La intensidad de su actuacién depende de
la persona protegida, sus relaciones interpersonales, familiares,
sociales, el ambito cultural al que pertenece, su historicidad,
educacion, caracteristicas de vivienda, su ubicacién barrial, su
condicién socio econdmica, su origen étnico, etc.”’.

Se identifican diferentes formas de apoyo segin su funcién:

(i) Asistencia: consiste en brindar ayuda y soporte a la per-
sona para que pueda comprender la informacién relevante
y tomar decisiones informadas. Puede incluir explicacio-
nes, aclaraciones y orientaciéon en el proceso de toma de
decisiones.

(ii) Representacién: consiste en la sustitucién de la persona
para determinados actos o decisiones; puede ser ejercida
por un apoderado o un curador legalmente designado,
quien actia en nombre y en beneficio de la persona.

(iii) Acompanamiento: consiste en la presencia de una
persona de confianza que brinda contencién emocional

y practica en situaciones en las que se requiera toma de

decisiones o participacién en actos legales. Puede ser un

familiar, amigo o profesional designado®'. En la medida en

40 ESPOSITO, Claudio “Determinacion de la capacidad juridica”, cit, PAGANO, L.” El rol de los
curadores, los apoyos y otros profesionales de la salud en los procesos de restriccion a la capa-
cidad” en RDF 77, 09/11/2016, 113, AP[DO(/1033/2016.

41 Ibidem
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que evoluciona la situaciéon de discapacidad, quien cumple
esta funcién puede alcanzar con el tiempo mayor inciden-

cia en la vida de la persona®.

El Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales,
en el parrafo 33 de su Observacion General namero 5 (1994)
sobre las personas con discapacidad, reconocié que el apoyo y
un nivel de vida adecuado estén interconectados; ello es légico
porque la prestacién de los servicios de apoyo necesarios para
las personas con discapacidad, incluidos los recursos auxiliares,
aumenta el nivel de autonomia en su vida cotidiana y es funda-
mental para el ejercicio de sus derechos, al tiempo que facilita la
comunicacioén, la comprensién y la manifestacién su voluntad®.

La Corte Constitucional de Colombia en su Sentencia
C-025-21 de 5 de febrero de 2021 ha sostenido que:

El sistema de apoyos permite a la persona con discapacidad
ejercer su autonomia, ejercitar su capacidad funcional de com-
prender situaciones cotidianas y generar confianza para tomar
decisiones que la afectan. Esto también genera un aumento en la
autoestima de la persona, asi como, el desarrollo de habilidades
de independencia. Los impactos positivos del sistema de apo-

yos son armdnicos con el respeto a los derechos a la dignidad

42 PEREZ GALLARDO, Leonardo, “Apoyos, ajustes razonables y salvaguardias en la dinamica
de un nuevo derecho para las personas en situacion de discapacidad”, Revista Cubana de
Derecho \IOL. ¢, N° 01, 2024, NGmero centenario, pp. 381-419.

43 Suprema Corte de Buenos Aires, 02/10/2023, Expte. N° 124,607 - "L, C. F. Determinacion de (a

capacidad juridica (legajo de apelacion)" - elDial.com - AADCzF
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humana y la igualdad, pues se parte de la base de que, indepen-
dientemente de la deficiencia cognitiva que tenga una persona,
ella es un fin en si mismo, cuenta con un proyecto de vida que se
construye de forma auténoma, y en ese sentido, su voluntad debe
ser el centro de la toma de decisiones. Por su parte, el Estado solo
debe reconocer su capacidad legal y prestar los apoyos necesarios

para que lo haga en igualdad de condiciones a las demas*.

Prestar apoyo no es “asentir” un acto sino facilitar el
proceso de toma de decisiones conforme a las voluntades y
preferencias; por ejemplo, en cuestiones vinculadas a la salud,
prestar asistencia para comprender y firmar documentos de
consentimiento informado en tratamientos médicos o brindar
acompanamiento para citas médicas y hospitalizaciones a fin de
asegurar que las necesidades y preferencias de la persona sean
respetadas®®. De este modo el apoyo es también una estrategia
transversal al proceso de consentimiento®,

O sea, mas que “proteccién” de la persona, busca la "promo-

cién" de sus derechos”. Por eso la regla es que no la sustituye salvo

44 Asi se ha pronunciado la Corte Constitucional de Colombia en su Sentencia C-025-21 de 5 de
febrero de 2021 (ponente: Pardo Schlesinger), disponible en https:|jwww.corteconstitucional.
gov.cojrelatoriaj2021/C-025-21.htm [consultada el 28 de agosto de 2021].

45 CLOSS SARACHO, Erhard Otto Oscar y ALONSO, Maria Laura, “La autodeterminacion de la per-
sona con discapacidad y la operatividad de los sistemas de apoyos. Hacia una implementacidn
efectiva”, RDF 116, 175 TR LALEY AR/DOC/1860/2024,

46 FERNANDEZ, Silvia Eugenia, Niftez, género y discapacidad. Un enfoque interseccional en
el ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos, Editores del Sur, CABA, 2023, p. 163.

47 FREDES, Paulay CAMARDON, Florencia, “La libertad de elegir apoyos sin restriccion a la capa-
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en situaciones excepcionales, juridica y ficticamente justificadas.
En estos casos puede cumplir una funcién dual. Para algunas cir-
cunstancias actuar como asistente de las decisiones de la persona,
y para otras, como representante (llamado también apoyo inten-
so). Uno y otro tipo de apoyo (sin y con representaciéon) pueden
coexistir; de hecho, es lo que sucede en numerosas sentencias
dictadas en procesos de restriccién de capacidad®®.

Por supuesto que para su designacion debe respetarse la
voluntad de la persona protegida®®. Debe adaptarse a las dife-
rentes situaciones personales y sociales; respetar los deseos, asf
como la propia eleccién de los mecanismos y de las personas
que cumplan el rol. Para determinarlo debe recurrirse a un
proceso interactivo y propiciar una comunicacién creativa y
accesible, a la vez que los ajustes/modificaciones razonables a
los modos habituales de interaccion, con el fin de establecer una
buena relacién de apoyo y funcionar adecuadamente dentro de
ella. Lo ideal seria que esas relaciones fueran continuas y que la
gente las establezca de manera anticipada, para un futuro en que
pudiera llegar a necesitarlas. En contextos ordinarios en los que
las personas con discapacidad interactian con las demas en pie
de igualdad, puede ser equiparable a las condiciones requeridas

de accesibilidad en la comunicacién y a los ajustes razonables.

cidad: interpretacion del art. 43 del Cad. Civ.y Com”, RDF 117, 41 TR LALEY AR/DOC|2371/202,
48 Profundizar en PAGANO, Luz, “El rol de los curadores, los apoyos y otros profesionales de [a
salud en los procesos de restriccion a la capacidad” en RDF 77, 09/11/2016, 113 Cita Online;
AP/DOC/1033/2016.
49 Ver por ejemplo CNCiv. Sala G, 15/08]19, a”A. M./Determinacion de la capacidad” Juzg. n® 77

Sala G Expte. n° 77866/2016/CA5 https:|jwww.cij.gov.ar/sentencias.html (consulta 02/03/2022).
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De modo que la nocién se conecta indefectiblemente con las
nociones de accesibilidad y ajustes razonables®.

Como contrapartida de los apoyos.

El juez debe evaluar los alcances de la designaciéon y procu-
rar la proteccién de la persona respecto de eventuales conflictos

de intereses o influencia indebida. (art. 43 CCyC).

La cuestion estd ligada a las salvaguardias en sede judicial,
que deben estar destinadas a componer cualquier situacién que
pueda representar un abuso en el caso en que los sistemas de
apoyo lo constituyan personas fisicas (conflicto de intereses o

influencia indebida)®’.

50 Conf. BARIFFI, Federico, Tesis doctoral “El régimen juridico internacional de la capacidad
juridica de las personas con discapacidad y sus relaciones con la regulacion actual de los or-
denamientos juridicos internos” Departamento de Derecho Internacional Pablico, Eclesiastico
y Filosofia del Derecho, Instituto Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas”. Getafe 201,
disponible en https:/je-archivo.uc3m.esjhandle/10016/18991

51 Su fuente proviene del articulo 12.4 CDPD: “Los Estados Parte aseguraran que en todas las
medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecua-
das y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional en mate-
ria de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que las medidas relativas al ejercicio
de la capacidad juridica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona,
que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas
a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto posible y que estén
sujetas a examenes periddicos por parte de una autoridad o un drgano judicial competente,
independiente e imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas me-

didas afecten a los derechos e intereses de las personas.”
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Finalmente cabe tener presente que el sistema legal dise-
fiado en nuestro pais ain genera posiciones disimiles tanto en
la doctrina como en la jurisprudencia. En particular, se viene
abriendo camino en el sentido de designar figuras de apoyo que
favorezcan la comprensidn, la comunicacion y la decisién con
respecto a las voluntades y preferencias de la persona aun sin
restriccion de capacidad®. El asunto adquiere especial interés
cuando se trata de una persona en situacién de discapacidad

que pretende dictar una directiva médica anticipada.
IIl. Directivas médicas

Las directivas médicas anticipadas (DMA) representan una

forma de:

... conceder al ser humano algtn tipo de influencia sobre su
destino, fundamentalmente, cuando este se refiere a como tratar

su enfermedad y cdmo enfrentar su muerte.
De alli que Ciruzzi postule que:
. asi como resulta mas que obvio que con el testamento

se define un determinado orden patrimonial para después de

la muerte, deberia parecer igualmente natural que una persona

52 FERNANDEZ, Silvia Eugenia, "De libertades apoyadas - la designacion de apoyos sin restric-
ciones a la capacidad juridica”, RC D 613/2021, ps. # ver también ZUCCARINI, Ayelén, “Personas
con discapacidad y sistemas de apoyo: una interseccion en (rejconstruccion” RDF 2024-V, 140,
TR LALEY AR|DO(C/|2111/2024
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pueda disponer de sus sustancias y de su persona para el caso

de su propia incapacidad®.

Su utilidad es evidente, no solo porque aseguran el cono-
cimiento de la voluntad del paciente por parte de los médicos
y de los servicios sanitarios en general, sino también porque
sirven para que, en los momentos criticos, la familia acepte esas
decisiones. Por eso, aunque no sean (no tienen por qué serlo)
un instrumento de uso masivo, “el ordenamiento juridico debe
ponerlo a disposicién independientemente cuantas sean las
personas que lo usen’, de igual modo que lo hace con tantas
otras opciones®.

Los anclajes legales del derecho a anticipar decisiones y
conferir mandato respecto de la salud en previsiéon de la propia
incapacidad se remontan a una serie de instrumentos interna-
cionales de relevancia. Entre ellos, el articulo 9 del Convenio de

Oviedo del afio 1997%°, cuyo texto dice:

Serédn tomados en consideracién los deseos expresados

53 Ahondar, CIRUZZI, Susana, Decisiones ante el final de la vida. La autonomia personal fren-
te a la proximidad de la muerte, Astrea, Bs. As. 2022, pp 215- 216,

54 KEMELMAJER, Aida Rosa “El efecto vinculante de las directivas anticipadas” en SAUX, Eduar-
do, De LORENZO, Miguel Federico, SANTARELLI, Fulvio (directores) “Estudios sobre capacidad
y derechos, personalisimos Homenaje al Profesor Dr. José W. Tobias”, Thomson Reuters, Bue-
nos Aires, Tomo II, pp.243-264. BERENGUER, Marcela, “Directivas anticipadas. Importancia
social y familiar”, ED 265, 611, Cita Digital: ED-DCCLXXV-649.

55 Consejo de Europa https:/jwww.cndh.org.mx/noticia/convenio-para-la-proteccion-de-los-

derechos-humanos-y-la-dignidad-del-ser-humano-respecto
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anteriormente con respecto a una intervencién médica por un
paciente que, en el momento de la intervencidn, no se encuentre

en situaciéon de poder expresar su voluntad.

Por supuesto, también corresponde reparar en la Declara-
cién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (2005), cuyo

articulo 5 (autonomia y responsabilidad individual)*® manda:

... respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere
a la facultad de adoptar decisiones, asumiendo la responsabilidad

de éstas y respetando la autonomia de los demés.

Varios paises de la regién cuentan con sus propias nor-
mativas de DMA®’. En el nuestro, la doctrina vino reclamando
la inclusién de garantias para la facultad de autodeterminarse
en diferentes encuentros cientificos; por ejemplo, entre las re-
comendaciones de las XVIII Jornadas Nacionales de Derecho
Civil del ano 2001 se lee: "Es menester garantizar a los pacientes
terminales la facultad de autodeterminarse. El reconocimiento
de dicho derecho conlleva la facultad de prevision de la propia
incapacidad y la plena validez y eficacia de las manifestaciones
de voluntad que por escrito realice dicha persona, cualquiera

sea la denominacién que se le otorgue a tales documentos".

56 UNESCO Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2005, disponible en
https:/junesdoc.unesco.orgfark:/48223/pfoo00146180 spa
57 Entre ellos, Panama (2003), Guyana Francesa (2005), México (2009, Argentina (2009), Uru-

guay (2009), Colombia (2014) y Costa Rica (2022).
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1. Régimen legal argentino

Las DMA se encuentran previstas en el Coédigo Civil y
Comercial, asi como en la Ley de Derechos del paciente y sus
decretos reglamentarios. De modo que el estudio de su conte-
nido y alcance impone una interpretacién sistémica de ambos
ordenamientos.

El articulo 11 de la Ley de Derechos del Paciente (modifi-
cada por Ley 26.742 /2012) indica:

Toda persona capaz mayor de edad puede disponer direc-
tivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar
determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y
decisiones relativas a su salud. Las directivas deberdn ser acep-
tadas por el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar
précticas eutandsicas, las que se tendran como inexistentes La
declaracién de voluntad deberd formalizarse por escrito ante es-
cribano publico o juzgados de primera instancia, para lo cual se
requerira de la presencia de dos (2) testigos. Dicha declaracién

podra ser revocada en todo momento por quien la manifest4®,

Por su parte, el articulo 60 CCyC (2015) dice que:

La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y
conferir mandato respecto de su salud y en previsién de su propia
incapacidad. Puede también designar a la persona o personas
que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y

para ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar

58 Conforme redaccion incorporada por el art. 6° de la Ley N° 26.742 B.0. 24/5/2012.
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précticas eutandsicas se tienen por no escritas. Esta declaracion

de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento.”

2. Aspectos generales
En tanto se refiere a una manifestacién anticipada de una
cuestidn relativa a la salud personal, compete al ejercicio de los

derechos personalisimos entendidos como:

... 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®.

Conviene recordar que el articulo 51 del CCyC consagra
la inviolabilidad de la persona humana, y con ello, tutela su
integridad en todas las dimensiones al tiempo que asegura el
respeto de la autonomia personal®.

La DMA puede enunciar las decisiones sobre tratamientos
meédicos (cudles son los aceptables y no aceptables), designar
qué persona desea que las tome cuando ya no pueda hacerlo,
descartar pruebas diagndsticas inttiles, manifestar la voluntad
de no ingresar a la unidad de terapia intensiva o de morir en
su habitacion, en su casa, etcétera. Se ha interpretado que la

limitacién prevista en el tltimo parrafo del 60 CCyC refiere ex-

59 CIFUENTES, Santos, Derechos personalisimos, Astrea, Bs. As, 2008, p. 184,
60 LAMM, Eleonora, “Comentario articulo 51” en HERRERA, Marisa, CARAMELO, Gustavo, PI-
(CASSO, Sebastian, (directores), Cadigo Civil y Comercial de la Nacion, Comentado, Titulo Pre-

liminar y Libro Primero, Infojus, Bs. As, 2015, Tomo 1, p. 126.
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clusivamente a la eutanasia activa directa®, aunque tal decisién
viene siendo puesta en tela de juicio; prueba de ello es que
durante el Ultimo trienio se presentaron varios proyectos de ley
con el propdsito de regular el derecho “al buen morir”.

Desde el punto de vista de su naturaleza, estipular una

61 Una autora espafiola recuerda aquel resonado caso Quinlan, que genero una polémica que
impulso definitivamente [a puesta en marcha de las denominadas “leyes de muerte natural” en
diversos estados norteamericanos. “Karen Quinlan fue diagnosticada de un estado vegetativo
persistente, y sus padres pidieron |a retirada del respirador argumentando que eso era lo que
su hija habria decidido si hubiese podido hacerlo. El Tribunal Supremo del Estado de Nueva
York ratifico que el criterio del juicio sustitutivo, es decir, el que reconstruye lo que el propio
paciente hubiese querido, es un criterio correcto para la toma de decisiones en pacientes in-
capaces, aunque en este caso [a decision de retirar el respirador también se fundamentaba
en que no habia posibilidades razonables de recuperacion de Karen, y no sdlo en sus deseos
expresados previamente. En el fondo, los padres de Karen pedian que se dejase morir a su
hija de forma “natural”, sin alargar un proceso que era irreversible. Esto es lo que pretendian
las Natural Death Acts, también conocidas como testamentos vitales, que desde 1976 fueron
aprobadas en diversos Estados: que las personas pudieran expresar sus deseos acerca de como
quieren morir y qué tratamientos quieren, o no, que les sean aplicados. Estos testamentos
tenian varias limitaciones: lo genérico de su redaccion, que sdlo se podian aplicar a enfermos
terminales 0 en coma irreversible; y que la limitacion del tratamiento s6lo se podia aplicar a
lo que [lamaban “medidas artificiales o extraordinarias”. De hecho, algunas excluian especi-
ficamente la hidratacion y la nutricion de entre los procedimientos que podian ser retirados
a peticion del paciente” (COUCEIRO VIDAL, Azuceng, “Las directivas anticipadas en Espana:
contenido, limites y aplicaciones climicas” Universidad Autonoma de Madrid. Madrid. Espana.
Trabajo realizado dentro del Proyecto de Investigacion Referencia HUM2005-02105/FISO, fi-
nanciado por el Ministerio de Educacion y Ciencia, con el titulo de “Racionalidad axioldgica de

|a practica tecnocientifica”. Rev Calidad Asistencial. 2007,22(4):213-22 213).
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DMA implica otorgar un acto juridico®, personalisimo, extrapa-
trimonial, unilateral, inter vivos, revocable®, con efectos sujetos
al cumplimiento de una condicién®. Kemelmajer aclara que, si
bien tiene puntos de contacto con el consentimiento informado,
no se confunde con él, pues sus finalidades son distintas®.

No es un contrato sino un “acto licito unilateral de la
voluntad” expresada en forma anticipada®® en previsién de su
propia incapacidad, o sea, sujeto a la condicién de que acon-
157

tezca un hecho futuro y eventual®: que la persona no esté en

62 TAGE, Camilo, “Comentario art. 60" en HEREDIA, Pablo y CALVO COSTA, Carlos (directores)
Cadigo civil y comercial comentado y anotado, La Ley, Bs. As. 2022, 1.1, p. 713.

63 TRIMARCHI, Marta, LIMONGGI, José Luis,, “El libro | del Codigo Civil y Comercial en didlogo
con la interdisciplina”, RDF 87, 15, TR LALEY AR|DOC[3539/2018; PELLE, Walter D, “La edad
minima para otorgar validamente directivas médicas anticipadas”,7-abr-2016, M}-D0C-9830-
AR | M]Dg830.

64 KEMELMAJER, Aida “Las directivas anticipadas en el derecho argentino”, Revista cubana de
derechoVol. 4, N° 01, Nimero centenario, pp. 311-380, 2024 y “Comentario articulo 60”, en KE-
MELMAJER, Aida y HERRERA, Marisa (directoras) DE LA TORRE, Natalia y MOLINA DE JUAN,
Mariel (coordinadoras) Tratado de persona humana y derecho de las familias. Rubinzal Cul-
zoni, Santa Fe, 2024, Tl 542-61¢,

65 Para sobre esas diferencias KEMELMAJER, Aida, “Las directivas anticipadas en el derecho
argentino”, Revista cubana de derecho Vol. ¢, N° 01, Niimero centenario, pp. 311-380, 2024
y “Comentario articulo 60” en KEMELMAJER, Aida y HERRERA, Marisa (directoras) DE LA
TORRE, Natalia y MOLINA DE JUAN, Mariel (coordinadoras) “Tratado de persona humana y
derecho de las familias”, Rubinzal Culzoni, Santa Fe, 2024, T 542-614,

66 CIRUZZI, Susana, Decisiones ante el final de la vida. La autonomia personal frente a la
proximidad de la muerte, Astrea, Bs.As. 2022, p. 221.

67 TRIMARCHI, Marta LIMONGGI, José Luis, “El libro | del Codigo Civil y Comercial en didlogo
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condiciones de expresar su voluntad. En tanto condicién sus-
pensiva, se rige por los arts. 343 y ss. del CCyC®.

Como acto juridico no se encuentra sujeto a formalidades.
Esta afirmacién es el resultado de una interpretacion sistémica
de ambas disposiciones; no obstante, el agregado final al arti-
culo 11 por la ley 26.742, Kemelmajer explica que en el régimen
argentino esas exigencias fueron suprimidas por el articulo 60
CCyC, que al guardar silencio recoge las acertadas criticas que
mereci6 el formalismo de la ley de derechos del paciente®. La
ausencia de formalidad ha sido considerada una fortaleza de la
actual regulacién™ y la mejor forma de proteger al derecho. Lo
mismo sucede con la revocacién de la DMA ya que segun el art.
262 del CCyC el acto de revocacién puede exteriorizarse “oral-
mente, por escrito, por signos inequivocos o por la ejecucion
de un hecho material”.

Por supuesto que la forma escrita siempre es mas conve-
niente para su eficacia, pues sirve a los efectos probatorios y, en

todo caso, seria de utilidad para el caso de crearse el Registro

con la interdisciplina”, RDF 87, 15, TR LALEY AR/DOC[3539/2018.

68 KEMELMAJER, Aida “Las directivas anticipadas en el derecho argentino” Revista cubana
de derecho Vol. 4, NO. 01, Nimero centenario, pp. 311-380, 2024 y “Comentario articulo 60”
en KEMELMAJER, Aida y HERRERA, Marisa (directoras) DE LA TORRE, Natalia y MOLINA DE
JUAN, Mariel (coordinadoras) Tratado de persona humana y derecho de las familias’, Ru-
binzal Culzoni, Santa Fe, 2024, Tl 542-614,

69 KEMELMAJER, Aida “Las directivas anticipadas en el derecho argentino Revista cubana de
derecho Vol. ¢, NO. o1, NGmero centenario, pp. 311-380, 202,

70 REYES, Romina, “La regulacion de las directivas médicas anticipadas en el ordenamiento juri-

dico argentino,” Revista Derecho Privado. Ano Ill, N° 9 pag. 195, Infojus, Id SAI): DACF150069.
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Gnico nacional de las Directivas Médicas Anticipadas que alguna
doctrina reclama para que los profesionales de la salud tengan
acceso rapido y actualizado a la informaciéon que contienen,
evitando situaciones de incertidumbre y conflicto al momento
de tomar decisiones médicas por desconocer los deseos o pre-
ferencias de la persona”.

Su eficacia no exige que al momento de su aplicacién exis-
ta una sentencia que declare la incapacidad del otorgante. La
interpretacidn finalista, sistémica y pro homine que se impone
en el ordenamiento juridico argentino (art. 2 CCyC) descarta

semejante presupuesto’?,

3. Requisitos: capacidad juridica vs. competencia bioética

Una aproximacién literal a la normativa en estudio puede
sugerir que la validez de la DMA requiere que la persona tenga
plena capacidad juridica. Ello porque:

El articulo 11 de la Ley de Salud Mental se refiere a toda
“persona capaz mayor de edad”.

Su decreto reglamentario (dec. 1089/2012) dispone que “No
se tendran por vdlidas las directivas anticipadas otorgadas
por menores o personas incapaces al momento de su
otorgamiento”.

El articulo 60 dice “persona plenamente capaz”

No es dificil anticipar el debate que esta exigencia del

71 LOPEZ Marianela, “Directivas médicas anticipadas y su recepcion en Latinoamérica” Rev.
RyD, en prensa. Ver también en este mismo volumen.
72 JORGE, Carina, “Directivas anticipadas atn sin vida propia en el ordenamiento juridico ar-

gentino. Propuesta para una captacion integral”, RDF 86, 73, TR LALEY AR|DOC/3347/2018.
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473

texto causé”, ni los cuestionamientos que merecid el empleo del

término “capacidad” en lugar de “competencia” o “autonomia””,
que son mds apropiados para referirse a los actos personalisimos
sobre el propio cuerpo.

Recuérdese que la competencia bioética supone tener la ca-
pacidad necesaria para hacer efectivo el derecho personalisimo
a las decisiones relativas a la salud y a la vida, que no necesa-
riamente coincide con la “capacidad civil”.

En tal sentido se ha venido consolidando una importante
corriente que reconoce la validez de las DMA otorgadas por

NNA con competencia bioética” con base en su autonomia

73 Expuesto en las XXV Jomadas Nacionales de Derecho Civil; mientras la mayoria concluy6 que
"el adolescente no cuenta con capacidad para otorgar directivas médicas anticipadas"; la mino-
ria entendio que “el adolescente con grado de madurez suficiente debe ser considerado capaz
para otorgar directivas anticipadas. Ver RATO, Marfa Clara, NOTRICA, Federico, ARGERI, Gastdn,
“Informaciones”, RDF 73, 303, TR LALEY AR|DOC/4073/2016; ASSANDRI, Ménica, ROSSI, Ju-
lia, “El cuidado del propio cuerpo por el nifio, nina o adolescente”, RDF 87, 41, TR LALEY AR|
DOC3550/2018.

7¢, PELLE, Walter D, “La edad minima para otorgar validamente directivas médicas anticipadas”,
7-abr-2016, M]-D0OC-9830-AR | M]Dg830.

75 Entre varios, TRIMARCHI, Marta, LIMONGGI, José Luis, “El libro | del Codigo Civil y Comer-
cial en dialogo con la interdisciplina”, RDF 87, 15, TR LALEY AR/D0C/3539/2018l, CURT, P.],
“¢Muerte digna? y adolescencia”, RDF g7, 46, TR LALEY AR]DOC[3179/2020 Y “Directivas mé-
dicas anticipadas y personas menores de edad” RC D 2788/2020, BALDUCCI, C. G,, “Directivas
médicas anticipadas en nifios, nifias y adolescentes”, RCCyC 2024 (diciembre), 5, TR LALEY
ARJDOC/2767/2024, CORDOBA. Maria Mercedes, ECHECURY, Natalia, GRAIZZARO.Mariane-
la, RAJMIL, Romina, “Sobre el caracter vinculante de las directivas médicas anticipadas otorga-

das por adolescentes y personas con capacidad restringida”, Rev. del Notariado n° 926 (oct - dic
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progresiva, en asocio con lo dispuesto por el articulo 26 CCyC.
Esta postura se expreso en varios de los proyectos de ley sobre
el derecho a la “buena muerte”’, los cuales admiten entre esti-

pulantes a las personas menores de edad’.

4. Personas con discapacidad

Advertidos que la capacidad de ejercicio es la regla y que
se presume aun cuando la persona esté internada, la limitacion
legal debe ser interpretada desde el bioderecho con sentido
sistémico y finalista, de manera restrictiva y bajo el paraguas
del concepto de competencia bioética.

Se sabe que la discapacidad puede obedecer a las mads
diversas razones, y que su competencia bioética siempre debe
ser valorada en su relacidon concreta. Asi sucede tanto con las
necesidades educativas especiales como con las enfermedades
mentales, por lo que resulta imposible dar por supuesto que
todas las personas con independencia de su cuadro de salud
mental o posibilidades educativas posean idéntica competencia
bioética. Seguramente habrd quienes no pueden tomar decisio-
nes ajustadas y quienes si pueden expresar con bastante claridad
qué opinan sobre determinados temas de la vida y c6mo quiere

abordarlos™.

2016), https:/jacortar.linkqv3g0j

76 Entre los proyectos de ley que regulan las practicas para una buena muerte, algunos inclu-
yen a personas menores de edad (Expte. 848-5-2022, Expte. 1473-D-2023, “Proyecto de ley de
buena muerte. Regulacidn de la eutanasia” y Expte. 3930-D-2022, “Derecho a la prestacion de
ayuda para morir dignamente”)

77 UNESCO, Biblioteca digital. Programa Base para estudios de la bioética, https:|junesdoc.
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La CSJN trazé un esquema del piso minimo de derechos es-
pecificos de quienes se encuentran en situacion de discapacidad

con afecciones en la salud mental que comprende:

a) derecho a ser informado sobre su diagndstico y sobre
el tratamiento mas adecuado y menos riesgoso, b) derecho a un
examen médico practicado con arreglo a un procedimiento au-
torizado por el derecho nacional, c) derecho a negarse a recibir
un determinado tratamiento o formatos terapéuticos, d) derecho
a recibir los medios adecuados tendientes a la cura o mejoria
donde las negligencias o retardos en la prestacién de un trata-
miento pueden restar justificacién a la internacién, y volverla
ilegitima, e) derecho a la continuidad del tratamiento, f) derecho

a la terapia farmacolégica™.

Asi las cosas, de igual modo que no cabe dejar fuera a los
NNA, tampoco corresponde excluir -a priori- a las personas que
presentan alguna discapacidad™, quienes podrian otorgar DMA

validas. Aunque se tema que su condiciéon mental interfiera en

unesco.orgfark:/48223/pfoo00163613_spa p. 37.

78 CSIN, “R, M. ]. 5| insania”, 19/02/2008. https:|/ng.cljwéx67
Ver también CSJN, “Tufano Ricardo A. s| internacion”, 27/12/2005, Ampliar en doctrina, IGLE-
SIAS, M. G. “Comentario articulo 31” en KEMELMAJER, A. y HERRERA, M. (directoras) DE LA
TORRE, N.y MOLINA DE JUAN, M. (coordinadoras) Tratado de persona humana y derecho de
las familias”, Rubinzal Culzoni, Santa Fe, 2024, p. 349y ss.

79 CURTI, Patricio, “Directivas médicas anticipadas por ninas, nifos y adolescentes”, en
FERNANDEZ, Silvia, (directora), Tratado de derechos de nifias, nifios y adolescentes, 2° edi-

cion actualizada y ampliada, Thomson Reuters, Bs As, 2021, . p. 510y sS.
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la competencia para comprender las consecuencias de una de-
cisién sujeta a una circunstancia futura®, la lectura sistémica e
iluminada por los aportes de la bioética demanda que no dejen
de ser observadas “como un objeto totalizante a la luz de mode-

los paternalistas de intervencion”®!

, V se les asegure el ejercicio
de este derecho con ciertas precauciones.

Conviene recordar que el principio de autonomia consagra-
do en el articulo 19 de la Constitucién Nacional tiene un valor
fundamental que fue resaltado por la CSJN en el caso Diez®.
No s6lo como limite a la injerencia del Estado en las decisiones
concernientes al plan, sino también como dmbito soberano para

la toma de decisiones libres vinculadas a s{ mismo®.

80 ANDRUET (H.), Armando, “Exégesis juridico-bioética mimima de las directivas anticipadas”,
DFyP 2013 (diciembre), 152 TR LALEY AR]DOC/4121/2013.

81 FERNANDEZ, Silvia Eugenia, Niftez, género y discapacidad. Un enfoque interseccional en
el ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos, Editores del Sur, CABA, 2023, p. 350.

82 CSIN 07/07/2015, “D., M. A. 5| declaracion de incapacidad”, LA LEY 2015-D, 110, entre otros
comentarios, ver ZALAZAR, Claudia y CARRANZA, Gonzalo, “Desarreglos institucionales en ma-
teria de muerte digna: el resurgir de los desafios de la federalizacion sanitaria argentina”, DFyP
2016 (febrero), 165, TR LALEY AR|DOC|g7/2016; HOOFT, Pedro, “Derechos personalisimos y
biogtica en el final de la vida”, JA 2015-1V-856/860; WIERZBA, Sandra, “Disposiciones sobre
a propia salud en el cddigo unificado. Consentimiento informado y directivas anticipadas”,
en BERGEL, Salvador y otros, “Bioética en el cadigo civil y comercial de la Nacion”, La Ley,
Buenos Aires, 2015, p. 278; GARAY, Oscar y BORENSZTE]N, Cora, “La CS)N, en el fallo "M. A.
D.", reconoce el derecho a morir dignamente”, DFyP 2015 (septiembre), 233, TR LALEY AR|
DOC/2466/2015; BERGER, Sabring, “Autodeterminacion en materia de final de la vida en el
caso de incapaces”, DFyP 2015 (septiembre), 226, TR LALEY AR]D0C/2413/2015.

83 FILIPINI, Jorge, “Las acciones privadas de los hombres y el derecho a disponer de la propia
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De manera que, si la competencia bioética lo permite, no
cabe rechazar una DMA por la mera situacién discapacidad. Asi
ella podra tomar a su cargo las decisiones que le competen en
orden al cuidado y asistencia de su salud y su vida, o la evalua-
cion de las alternativas posibles, siempre que cuente con previa
informacién amplia, clara y precisa.

Chechile y Lopez comparten esta mirada y admiten su va-
lidez siempre que la persona goce de competencia, comprenda
cabalmente la situacidn en la que se encuentra, y que la decision
seas voluntaria, meditada, que, no se encuentre presionada ni
por personas, ni por motivos econémicos, ni emocionales pa-
sajeros; ni sea producto de un arrebato®.

A partir de estas premisas, las autoras elaboran una suerte
de escala de injerencia del Estado. Si las personas son capaces,
debe ser minima, solo para garantizar que no se trata de un im-
pulso movido por circunstancias superables sino de una decisiéon
debidamente razonada, también cuando ha devenido incapaz
por el progreso de la enfermedad, pero ha dejado directivas an-
ticipadas. Por el contrario, reconocen la necesidad de un mayor
resguardo en caso de personas con discapacidad, o afectadas en
su salud mental en sentido amplio. Frente a supuestos comple-
jos, proponen la creaciéon de una Comision Asesora Interdiscipli-

naria integrada por profesionales de reconocida trayectoria, cuya

vida. Reflexiones a partir de un fallo de la Corte Suprema sobre la Ley de "Muerte Digna"”, RDF
2015-V1, 3, TR LALEY AR/DOC/5462/2015.

84 CHECHILE, Ana Maria, LOPES, Cecilia, “Morir dignamente segtin las propias convicciones,
Eutanasia y suicidio asistido. El derecho a elegir cuando morir”, LA LEY 16/11/2022, 1 - LA
LEY2022-F, 272, TR LALEY AR/DOC[3317/2022
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composiciéon no deberia ser inferior a diez miembros y con una
representacién equitativa por disciplina®.

En apoyo de quienes admiten las DMA otorgadas por per-
sonas con discapacidad se acumulan otros argumentos:

Se impone dejar de apelar a la salud mental como justifi-
cacion para restringir o negar derechos®®. E1 Comité DPCD ha

senalado que:

... en virtud del art. 12 de la Convencidn, los déficits en la
capacidad mental ya sean supuestos o reales, no deben utilizarse

como justificacién para negar la capacidad juridica.

Recuérdese que en sus Observaciones Finales®” (OF 2/3)

realizé varias recomendaciones a la Argentina a la que manda:

Revisar la ley 26.529 (art. 6°) a fin de reconocer el derecho
de todas las personas con discapacidad a que se exija su con-
sentimiento informado para cualquier tratamiento médico (OF

2/3, parr. 48.f).

Es la solucién que mejor responde a los lineamientos de
la CPCD pues seria contradictorio y discriminatorio no per-

mitirlas “dado que puede estar presente el discernimiento vy,

85 Idem.

86 GODACHEVICH, Mariano y MONGPOLI, Valeria, “Salud mental y derechos humanos desde la
voz del Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad”, RDF 117, 5 TR LALEY AR|
D0CJ2373/2024

87 Comité DPD, CRPD|CJARG|CO|2-3, 24 de marzo 2023,
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en consecuencia, sentir y entender el sufrimiento que generan
tratamientos médicos invasivos”®. Es que la enfermedad vy las
dolencias y padecimientos suelen generar una comprension
profunda de lo que ellas significan. Por eso los espacios sani-
tarios deben tener especialmente en cuenta la voluntad de la
persona con discapacidad o padecimientos mentales en todo lo
concerniente a pedidos relativos a cuidados paliativos, de alivio
del dolor, medidas de confort e incluso rechazo de tratamientos
invasivos y desproporcionados. A su vez, la Observacién General
N°1 del Comité® destaca el derecho a tomar decisiones auténo-
mas y ejercer su capacidad juridica de acuerdo con sus propias
preferencias y su voluntad.

Asegura el derecho de la persona a ser oida. Concuerda con
el articulo 21 de la CDPD que garantiza las medidas pertinentes

para que las personas con discapacidad puedan:

... ejercer el derecho a la libertad de expresién y opinién, in-
cluida la libertad de recabar, recibir y facilitar informacién e ideas
en igualdad de condiciones con las demds y mediante cualquier
forma de comunicacién que elijan con arreglo a la definicién del

articulo 2 de la presente Convencion.

En este sentido, si se otorga ante notario, éste podria hacer

88 JORGE, Carina, “Directivas anticipadas atn sin vida propia en el ordenamiento juridico ar-
gentino. Propuesta para una captacion integral”, RDF 86, 73 TR LALEY AR|DOC/3347/2018.

89 Observacion General N°1 del 2014 del CDPD de la Organizacion de Naciones Unidas, 1° pe-
riodo de sesiones, 31 de marzo al 11 de abril de 2014, http:/jwww.convenciondiscapacidad.es|

wp-content/uploads|2019/01/Observ
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un acta en el que recoja su voluntad® que el médico deberia
tener en cuenta.

Asegura idéntico derecho de cualquier persona a conducir
la vida con un minimo de injerencia. Con esto no se le niega
proteccion, sino que se la integra y se le reconoce subjetividad
con sus caracteristicas especiales estructurando un sistema de
proteccion que se da en la inclusion y la "igualdad asistida", y
no en la marginacion por la "diferencia estigmatizada"®'.

En su favor, se agregan también desarrollos referidos a
las DMA otorgadas por personas menores de edad en virtud de
su autonomia progresiva®®, los que son trasladables a quienes
se encuentran en situaciéon de discapacidad con competencia
bioética, con las necesarias previsiones sobre las diferencias
sustanciales y contextuales entre ambos supuestos:

No se les puede negar la planificacion de las instancias finales
de su vida, acorde a sus propias convicciones y valores en

el marco del ejercicio y respeto de su dignidad inherente®.

90 LLORENS, Luis, “Comentario art. 60” en CLUSELLAS, Eduardo (director), Cadigo civil y comer-
cial, Astrea, Bs As, 2015, 1.1 p. 235,

91 CHIAPERO, Silvana, “Consentimiento informado en personas con discapacidad fisica o psi-
quica” LA LEY 26/09/202¢, 1 - LA LEY2024-E, 148, TR LALEY AR|DOC/|2261/2024.

92 En relacion con la autonomia progresiva en la infancia ver KEMELMAJER, Aida en KEMEL-
MAJER Aida y HERRERA, Marisa (directoras) DE LA TORRE, Natalia (Coord.). Tratado de de-
recho de familia Actualizacion doctrinal y jurisprudencial, Rubinzal, Santa Fe. 2023, T VI A,
pp. 108/109.

93 Para la postura sobre las personas menores de edad, FERNANDEZ, Silvia, “Derechos de nifios,
ninas y adolescentes y final de la vida. Autonomra progresiva y consentimiento informado.

Planificacian vital y dignidad”, en GROSMAN, Cecilia (directora), “Los derechos personalisimos
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La voluntad manifestada seria vinculante para el médico, solo
en caso de duda sobre la competencia bioética, debera
decidirlo el juez®.

Finalmente, hay que ponderar varios proyectos vincula-
dos con las practicas eutandsicas que incluyen expresamente
la situacién de las personas con capacidad restringida a quie-
nes reconocen el derecho a decidir bajo ciertos presupuestos.
Tanto el “Proyecto de ley de buena muerte. Regulacién de la

eutanasia”®®

, como sobre el “Derecho a la prestaciéon de ayuda
para morir dignamente”* y el expediente Nro. 848/22"97 se

ocupan del supuesto.

de nifas, nifios y adolescentes, en especial, sus derechos a la salud y al cuidado del propio
cuerpo”, Rubinzal, Bs As, 2019, . I, p. 133189, ZABALZA, Guillermina, “Cuidados paliativos y
muerte digna en nifios, nifas y adolescentes”, en HERRERA, Marisa, GIL DOMINGUEZ, Andrés,
GIOSA, Laura (directores.), “A 30 afios de la Convencion sobre los Derechos del Nifio”, Ediar,
Buenos Aires, 2019, p. 431.

9¢ Referido a las personas menores de edad, ver TAIANA DE BRANDI, Nelly y BRANDI TAIANA,
Maritel, “El consentimiento informado y las directivas anticipadas. Su trascendencia en el am-
bito de los derechos personalisimos y en el quehacer notarial”, JA 2015-1V-865 y 8689

95 Ver Expte. 1473-D-2023 (T.P. 35/2023) Autora: Jimena Latorre. Coautores: Lisandro Nieri,
Pamela Verasay, Margarita Stolbizer, Ximena Garcia, Laura Machado, Karina Banfi, Alejandro
Finachiaro, Fabio Quetglas, Mario Barletta, Sabrina Ajmechet, Carla Carrizo, Martin Tetaz, Dan-
ya Tavela, Dolores Martinez https:|/ng.cljirew;

96 Expediente Nro. 3930-D-2022, “Derecho a la prestacion de ayuda para morir dignamente”

https:/jwww.diputados.gob.arjcomisiones/permanentes/cdhygarantias/proyecto.
htm[Pexp=3930-D-2022

97 Ver Expte 848/22 “Proyecto de Ley de Buena Muerte. Regulacion de la eutanasia” https:/|

www.senado.gob.ar/parlamentariojcomisiones|verExp/848.22/S/PL
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En particular, cuando la restriccién de capacidad no tuviere
relacion con el ejercicio de los derechos a que se refiere la ley,

reconocen el derecho a:

Prestar su consentimiento informado sin ningin impedi-
mento ni necesidad de autorizacién previa alguna vy, si lo deseare,
con la asistencia del sistema de apoyo previsto en el articulo 43

del Cédigo Civil y Comercial de la Nacién.

Es importante rescatar el inciso d), que define con claridad

el rol del apoyo:

Las personas que actian como sistema de apoyo no repre-
sentan ni sustituyen a la persona con discapacidad en el ejerci-
cio de sus derechos y, por tanto, es necesario que el disefio del
sistema de apoyo incorpore salvaguardas adecuadas para que
no existan abusos y las decisiones sean tomadas por la titular

del derecho.

5. La Ley de Salud Mental y su decreto reglamentario
603/13

La Ley N° 26.657 de salud mental (LSM) no menciona las
directivas anticipadas. El articulo 7 inc. k se limita a sefalar la
facultad de decidir sobre su atencion y tratamiento “dentro de
sus posibilidades”.

Sin embargo, su Decreto reglamentario (603/13) si se ocupd
del tema en el Capitulo 4, articulo 7 (inc. K), que incluye los
Derechos de las Personas con Padecimiento Mental. La norma

ofrece también una salida al problema aqui planteado porque:
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Reconoce el derecho a otorgar DMA:

Todo paciente, con plena capacidad o, sus representantes
legales, en su caso, podrdn disponer directivas anticipadas sobre
su salud mental, pudiendo consentir o rechazar determinados
tratamientos.

Indica la forma de registracidn:
Dichas decisiones deberdn asentarse en la historia clinica.

Asume la revocabilidad:

... las decisiones del paciente o sus representantes legales,

segln sea el caso, podrdn ser revocadas.

Establece el caracter vinculante

El equipo interdisciplinario interviniente debera acatar dicha
decisién y adoptar todas las formalidades que resulten necesarias
a fin de acreditar tal manifestacién de voluntad, de la que debera

dejarse expresa constancia en la historia clinica.

Explica Kemelmajer que la interpretacién sistémica de la

expresiéon “con plena capacidad” impone considerar®:

98 KEMELMAJER, Aida Rosa en MONDRAGON-BARRIOS, Liliana y otros “Contexto juridico de
las voluntades anticipadas en Salud Mental en América Latina”, BIOETHICS UPdate. México,

2025,11(1).
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Una presuncién: la capacidad de toda persona se presume,
aun cuando se encuentre internada en un establecimiento
asistencial (art. 31 inc. a, Cédigo Civil y Comercial de la
Argentina).

Una interpretacién restrictiva: si bien la capacidad de una
persona que padece una alteracién mental permanente o
prolongada de suficiente gravedad puede ser restringida,
siempre que se estime que del ejercicio de su plena capa-
cidad puede resultar un dano (art. 32), esas restricciones

son de interpretacion restrictiva.

En consecuencia, si el juez no ha sefialado a las directivas
anticipadas entre los actos que no puede realizar una persona,
entonces, la persona podria realizar su declaracién anticipada.
En cambio, si el juez se ha pronunciado expresamente en sentido

contrario, estas directrices no estardn habilitadas.

Si las directivas anticipadas se vinculan con el consenti-
miento informado habrd que estar al texto de la ley, y admitirla
“dentro de sus posibilidades’, lo que representa una restricciéon
para esas directivas anticipadas.

Cabe aclarar que, aunque el decreto reglamentario men-
cione a los representantes legales, en el derecho argentino la
directiva anticipada es un acto personalisimo. Por tanto, no
puede ser realizada a través de un representante (aunque si
puede contener la designacién de un representante para actuar

en el futuro).
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IV. Conclusiones

La competencia bioética es un concepto que pertenece al
area del ejercicio de los derechos personalisimos y supone la ca-
pacidad necesaria para hacer efectivo el derecho personalisimo
a la salud y a la vida. Su valoracién no resulta tan estricta como
aquella que se ejecuta para determinar la capacidad civil®.

Tanto la edad como la discapacidad mental son cuestiones
de grado: una persona puede tener aptitud para decidir sobre
ciertas cuestiones y no sobre otras. Todo depende del nivel de
comprensidn que exija cada supuesto.

Sentadas estas premisas y el principio de capacidad juri-
dica que ilumina la situacién de las personas con discapacidad
cabrian suponer que:

Si no existe restricciéon de capacidad, dada la presuncién
del articulo 31 CCyC la regla es que no corresponde excluir a
las personas con discapacidad de este este tipo de previsiones
que se vinculan con el respeto de su autonomia en materia de
derechos personalisimos y con su derecho a morir con digni-
dad. La excepcion se configura si se acredita la ausencia de
competencia bioética.

Se presume que la persona cuya capacidad se en-
cuentra restringida por una sentencia judicial carece de
capacidad civil y competencia bioética para aquellos actos

que se determinan de manera concreta en la sentencia.

99 CIRUZZI, Susana Decisiones ante el final de la vida. La autonomia personal frente a la

proximidad de la muerte”, Astrea, Bs. As. 2022 p. 183.
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En esos casos, la DMA no puede otorgarse por represen-
tante porque es un acto personalisimo.

Se presume que, si la sentencia no excluye expresamente
la competencia para otorgar DMA la persona puede hacerlo.
Adquiere relevancia el rol del apoyo en tanto facilitador de la
comunicacién'®,

Por supuesto, estas presunciones admiten prueba en con-
trario.

De manera que la tnica hipétesis en que existiria a priori
una limitacién es la que sucede cuando el juez restringié la
capacidad judicialmente y la sentencia incluye dentro de los

actos que no puede realizar, la emisién de DMA'!,
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CAPITULO s
Derecho de ninas, nifios y adolescentes
y directivas médicas anticipadas

Ana Carolina de Rosas®

|. Introduccion: “Que el amor traspase”

1 lugar donde funciona la Asociacién Traspasar® es
hermoso; el amor y la dedicaciéon del equipo esté
presente en cada detalle. Las paredes estan decoradas
con fotos en las que aparecen las caras sonrientes de algunos
de los nifios, nifias y adolescentes (NNA), que formaron parte de
“La casita’; como le llaman las voluntarias. La funcién de la ONG

es fortalecer la integridad personal de NNA enfermos de cédncer,

1 Abogada (Universidad de Mendoza, 2015), diplomada en derecho de Familia (Universi-
dad Champagnat, 2016) y especialista en derecho de las familias (Universidad Nacional de
Cuyo, 2024). Formada como abogada del nifio (Colegio de Abogadosjas de Mendoza, 2018)
y miembro activa de la Comision de Abogadosas de NNA en el Colegio de Abogados|as de
la Provincia de Mendoza. Actualmente en etapa de investigacion para presentar su tesis de
Magister. Participd como adscripta a la Catedra de Derecho de Familia de la Universidad de
Mendoza. Se desempeiia como abogada particular en esa provincia.

2a Asociacion Traspasar es una ONG sin fines de lucro, que funciona en la provincia de
Mendoza. Fue creada por resolucion N° 765 y fundada el 7 de septiembre del aio 2010. Se

puede obtener mas informacion en la pagina web www.asociaciontraspasar.org.ar
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durante el desarrollo de su tratamiento y la mejora de la calidad
de vida tanto de ellos como de su grupo familiar y su entorno.

“Quisimos que todas las personas pudieran ver a los chicos
y que ellos mismos se sintieran homenajeados’, refiere Maria
Ana, una de las psicdlogas que forma parte del proyecto; muchos
ya no estdn, y nos gusta tenerlos cerca. “Que el amor traspase”
es el lema de Traspasar.

Mercedes es la fundadora de la institucién, ha dedicado
mas de catorce anos de su vida a acompanar y apoyar a NNA
con céancer. La conversacién con ella es calida. Refiere que
durante el ultimo tiempo el equipo se ha encontrado en varias
oportunidades con una situacién que hasta hace menos de un
ano no sucedia: varios de los NNA a los que acompafan en sus
procesos han comunicado a familiares y a los equipos de salud
su voluntad de no continuar con los tratamientos médicos que
estan atravesando.

El hecho puede explicarse por distintos motivos. En primer
término, por el agotamiento psicofisico que sienten los NNA con
cancer derivado de los tratamientos médicos que reciben y el
impacto que generan en sus vidas. Relacionado con ello, en
segundo lugar, que en ese sentimiento influye muchas veces la
conformacion de sus familias y la realidad socioeconémica por
la que atraviesan, destacdindose que muchos de ellos viven en
zonas rurales y tienen que recorrer largos trayectos hasta los
centros de salud de la ciudad. Algunos NNA, ademds, pertenecen
a familias atravesadas por diferentes tipos de vulnerabilidades,
tales como situaciones de pobreza, marginalidad, pertenencia a
familias numerosas o a familias monoparentales, escaso nivel de

instruccién de su entorno, entre otras dificultades.
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De algo estan seguros en Traspasar: los NNA con céncer
tienen preocupaciones que son diferentes a las preocupaciones
de otros NNA de su edad. Valoran la modificacién de su aspecto
fisico y cémo los tratamientos médicos podrian influir o modifi-
car su cuerpo. También su escolaridad, la angustia de no saber
si podran retomar sus estudios, reintegrarse a los grupos de ami-
gos. Pero la principal preocupacién deriva de la incertidumbre
que les genera la escasa o nula informacién que reciben sobre
su estado de salud, lo que el personal médico y sus familiares
les ocultan y lo que de alguna forma desde el mundo adulto se
pretende maquillar o suavizar con la propia idea adultocéntrica
de que asi se los protege.

El problema de investigacién nos lo brinda asi la realidad
alejada de los mandatos legales. Los NNA -con excepciones, cla-
ro- por lo general desean saber mds acerca de su enfermedad,
sobre los tratamientos médicos que reciben o podrian recibir,
los efectos secundarios o las secuelas que podrian sobrevenir.
Quieren ejercer su derecho a la informacién y que su opinién
sea tenida en cuenta. Pero se les oculta o en el mejor de los
casos suaviza esa informacion. Es decir, se encuentran inmer-
sos en un mundo adulto que no les brinda la oportunidad de
decidir si prefieren recibir informacién o participar en la toma
de decisiones sobre su salud, contra lo que establecen derechos
de rango jerarquico superior de NNA.

En efecto, vale recordar por lo tanto que la Convencién
sobre los Derechos de Nifios (CDN), en su articulo 13, reconoce
que NNA tienen derecho a buscar, recibir y difundir informa-
ciones e ideas de todo tipo. El derecho comprende la accién

de recibir la informacién necesaria que promueva su bienestar
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y desarrollo como personas y que el respeto y escucha relativa
a sus intereses debe ser lo primero a tener en cuenta en cada
tema que les afecte, tanto en la escuela, como en los hospitales,
ante los jueces, u otras autoridades.

Asimismo, la CDN también estipula (articulo 12) que nifios
y ninas tienen derecho a expresar su opinién libremente y a que
esa opinidn sea tenida en cuenta en todos los asuntos que les
afectan. Por eso, la vulneraciéon a este derecho a ser oido y a
participar en la toma de decisiones relacionadas con su propia
vida o su salud, implica un desconocimiento a la calidad de
NNA como sujetos de derecho.

Con el fin de contribuir a modificar las conductas y las
consecuencias que acarrea el apartamiento de las normas ju-
ridicas, luego de analizar las dificultades que se le presentan
a NNA con edad y grado de madurez suficiente tendientes al
acceso a la informacién sobre su estado de salud de una forma
clara y completa, me referiré a los perjuicios que ello ocasiona.
En particular, dada su importancia, la posibilidad de que, basa-
dos en esa informacién, NNA puedan otorgar directivas médicas
anticipadas en forma valida y como una forma de prever un
estado de incapacidad o ante la una futura e hipotética impo-
sibilidad de decidir.

II. El derecho a la informacion de NNA
Es comtn que el personal médico que se dedica a tratar
enfermedades infanto-juveniles se comunique con las personas

adultas que acompanan a los pacientes menores de edad, sin dar-

le participacion a NNA. Probablemente, el accionar se explique en
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la falta de entrenamiento adecuado para hacerlo directamente
con los interesados, sobre los temas de salud que les atafien. Los
meédicos brindan informacién sobre la enfermedad, tratamientos
y sus consecuencias a los progenitores, guardadores, apoyos o
familiares que acompanan en la emergencia a NNA, para decidir
con ellos, todos “adultos’, qué tipo y cuanta informacién final-
mente brindaran a los interesados directos.

Esta forma de actuar genera tensiones entre lo que Ciruzzi
ha definido como tres actores fundamentales: el equipo de sa-
lud, el paciente pediatrico y sus progenitores o representantes
legales®.

De estos tres grupos de actores, los integrados por “adultos”
adoptan una postura paternalista frente al NNA, en un considera-
cién adulto-céntrica de lo que significa “cuidado” y “protecciéon”
prescindente de la opinién del paciente. Cuando la ejerce el
personal médico, esto es, el paternalismo médico, se suele justi-
ficar en la mayor formacién del profesional médico. Se sostiene
que, en estas situaciones “el profesional -por el saber que le es
propio- se encuentra en mejor posiciéon de evaluar cudl es el

"4, Por

tratamiento mds adecuado para ese paciente en particular
su lado, cuando la postura paternalista la adoptan las personas
adultas encargadas del ejercicio de la responsabilidad parental,
guarda, tutela, apoyo, etc., se suelen amparar en las facultades
de representacion. Sin embargo, ninguno de estos argumentos

resiste la réplica. En el primer caso, el paternalismo médico,

3 Ciruzzi, Marfa S, “It ‘s My Life”. Cuando los Nifios y Jovenes deciden como quieren morir, Publi-
cacion: Temas de Derecho Civil, Persona y Patrimonio, 2017, pag. 627.

4 1dem.
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porque por lo general los médicos y centros asistenciales no ac-
tian de la misma manera cuando se trata de personas enfermas
mayores de edad; es decir, su saber cientifico no se opone al
brindado de informacién directa al paciente. En el caso de pa-
rientes, cuidadores, etc., porque omiten la consideracién de NNA
como sujeto de derecho y no sélo como objeto de proteccion.

En efecto, el tercer grupo de actores, los propios NNA enfer-
mos, se encuentran amparados por normas juridicas de jerarquia
maxima en nuestro ordenamiento, que amparan su derecho a
recibir informacién y a participar en la toma de decisiones con-
forme el principio de autonomia progresiva. Ello asi, pues los
intereses de NNA que padecen una enfermedad grave pueden
no coincidir o incluso resultar contrapuestos a los de las otras
personas adultas involucradas. Piénsese, por ejemplo, en el caso
de progenitores que se aferran a toda posibilidad médica que
prolongue la esperanza de vida. Siendo que el derecho es de
los NNA, el manejo de informaciéon médica directa y fidedigna
se impone por mandato legal, cuyo fundamento ético reside en
la dignidad humana.

Desde una posicion paternalista médica, no es raro que el
personal médico utilice otro tipo de argumentaci6n, vinculada
con la capacidad de los pacientes menores de edad de com-
prender el real alcance de la informacién. Pero este tipo de
razonamiento confunde la capacidad civil con la competencia
bioética®. Lo que el criterio de autonomia progresiva requiere es
la verificacion, en el caso concreto, de la verificacién de aptitud

o grado de madurez, que se valora conforme su mejor interés.

5 Veren este libro los capitulos | y IV.
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De modo que la forma paternalista de razonar es errénea,
no solo porque es contraria a derecho sino también a la justifi-
cacion ética subyacente®. Ademds, es inconveniente a nivel de
las consecuencias. En efecto, cuando se les niega a NNA con
competencia bioética informacion relativa a su estado de salud y
tratamiento, puede generarles una sensacién de vacio existencial
que tienden a llenar con fantasias o pensamientos negativos, que
podrian resultar mucho peor que lo que sucede en realidad’. La
realidad expuesta en la introduccién asi lo documenta.

Esta falta de informacién, en definitiva, termina obstaculi-
zando la elaboracion interna de la propia consideracion del NNA
sobre su salud. No debe desatenderse que este hecho, incluso
podria generar nuevos dafos, atribuibles no ya a la enfermedad
sino al accionar de quienes asumieron una actitud paternalista
injustificada. Esto sucede, por ejemplo, en relacién con posibles
secuelas psicofisicas derivados de sentimientos de rechazo y
angustia, etc., si la voluntad de los adultos no coincide con la
del NNA de no querer atravesar un determinado tratamiento
doloroso o recibir prescripciones médicas.

De modo que los obstdculos en el acceso a la informacién
y escucha pueden repercutir en forma negativa en la posibilidad
de que NNA con edad y grado de madurez suficiente tomen de-
cisiones por si, en relacién con su salud, con independencia y
aun en contra de la opinién de lo que los médicos y las demas

personas adultas consideran mejor.

6 Ver capitulo | de este libro.
v Contreras, Maria Ana, Lic, en Psicologia. Palabras durante la reunion en la Asociacion Traspa-

sar, ano 2024.
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I1l. La posibilidad de decidir de NNA

La decisién que toman las personas adultas de transmitir a
NNA informacién relacionada con su enfermedad o tratamientos
meédicos, podria estar cargada de subjetividades y dependera de
lo que cada persona adulta considere que puede comprender el/
la NNA en el caso concreto. Se verdn seguramente involucradas
posturas paternalistas y adulto-céntricas, la vision del mundo
de cada uno y diversos patrones de crianza.

Es en este punto donde encontramos inconvenientes que
se repiten, v. gr., aquellos que informan de progenitores que no
logran comunicarse de manera asertiva con sus hijos/as y pre-
fieren que sea el equipo médico el que se encargue de hacerlo.
Tampoco resultan aislados los casos en que los progenitores se
encuentran atravesando sus propios procesos de aceptacion del
diagnoéstico de sus hijo/as, que los lleva a adoptar una postura
negacionista.

Este fue el caso de una de las nifas a las que acompand
Traspasar durante su enfermedad. La nifa pertenecia a una
familia monoparental, y era la progenitora quien se encargaba
en forma exclusiva de su cuidado. El personal médico que la
trataba insistia en comunicarse Ginicamente con la progenitora,
quien, a su vez, ni siquiera podia pronunciar la palabra “can-
cer’, para referirse al diagnostico de su hija. La nifia termind
el tratamiento y obtuvo el alta definitiva sin saber cudl era la
enfermedad contra la que luchaba.

Algo similar sucede en aquellos casos en que no existe un
grupo familiar primario que pueda hacerse cargo de tomar deci-

siones relacionadas con la salud de NNA. Pensemos en NNA que
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se encuentran en situaciéon de adoptabilidad o que permanecen
institucionalizados, ;quién decidira por ellos? Y en caso de que
se designe (judicialmente) a una persona dispuesta a hacerlo,
cabe al menos dudar si realmente conocerd en profundidad al
NNA o logrard comprender su interés real, con la condicién de
objetividad suficiente para apartarse de las propias creencias y
decidir desde un lugar que no sea el de su experiencia o con-
ceptualizacién del mundo.

Sobre este punto, nos dice Ciruzzi que tomar decisio-
nes en situaciones de enfermedades graves nunca es sencillo.
KMuiltiples factores intervienen complejizando la situacion: es
que las decisiones siempre son particulares y circunstanciadas,
nunca generales, y las distintas variables en juego suelen tener
un alto componente subjetivo. Nuestras decisiones nunca son
exclusivamente fundadas y guiadas por la razén: preferencias,
valores, sentimientos, emociones, aprehensiones y temores son
ingredientes permanentes”®.

Si la persona adulta encargada de tomar una decisién que
pueda afectar a NNA lo hace sin conocer o sin tener en cuenta
los intereses o la individualidad del NNA, la decisién sera un
acto puramente paternalista®.

De manera que aun prescindiendo en el razonamiento

del mandato legal y ético, vedar a NNA la posibilidad de tomar

8 Ciruzzi, Marfa S, “It ‘s My Life”. Cuando los Nifios y Jovenes deciden como quieren morir, Publi-
cacion: Temas de Derecho Civil, Persona y Patrimonio, 2017, pag. 627.

9 PEREZ MANRIQUE, Ricardo, "Participacion judicial de los nifios, ninas y adolescentes", en Jus-
ticia y Derechos del Nifio N° 9, UNICEF, pag. 252, https:/jwww.unicef.cljarchivos_documen-

tof236/justcia2o_y derechos_9.pdf
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decisiones relacionadas con su salud, implicard que quienes
decidan por ello sobre cuestiones trascendentales para su vida
o salud serdn terceros -personas adultas-, que no siempre ni
necesariamente acreditardn mejores condiciones para hacerlo.

Interesa destacar que la voz de NNA y sus decisiones en
materia de salud y tratamientos médicos, ain en contraposi-
cién a lo que sostienen los adultos que los rodean, ha logrado
imponerse en diferentes partes del mundo.

En Holanda', un nifio de doce afios se neg6 a realizar tra-
tamiento oncolégico de quimioterapia por temor a las secuelas y
efectos colaterales del tratamiento. Segtn el psiquiatra que trato
a David, "tiene unas ganas tremendas de vivir aunque también
piensa en la muerte. Lo que rechaza son las consecuencias de
la quimioterapia para su calidad de vidaX. En este caso, el en-
torno adulto se dividié: la madre apoy6 la eleccién de su hijo
de no continuar con el tratamiento, pero el padre rechazd la
decisiéon del nifio. Los médicos consideraron que David debia
seguir con otro ciclo de sesiones para erradicar definitivamente
la enfermedad. Sin embargo, el Tribunal de Alkmaar autorizé al
nino a rechazar la quimioterapia, ya que no se puede imponer
al nifio un tratamiento al que no desea someterse.

En USA, José Armando, un nifno mejicano de 14 anos de
edad, habia decidido abandonar el tratamiento de radioterapia
y quimioterapia al que estaba sometido desde que tenia cinco
afos, para combatir la leucemia. El adolescente cursé mds de

120 sesiones de quimioterapia y aunque por un tiempo logrd

10 Tribunal de Alkmaar, Holanda (2017). https:/jwww.supremacorte.gob.mxjsites/default/files;

reporte_magistratura_mundo/documento/2017-05/12%20DE%20MAY0%20DE%202017_1.pdf
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superar el padecimiento, en octubre del 2023 nuevamente fue
diagnosticado con céncer, por lo que sus médicos le recomen-
daron un tratamiento mds agresivo. Con gran valentia, José Ar-
mando le cont6 a su familia que no se someteria al tratamiento
y se dedicara a “divertir la vida”''.

En contra, en Italia, algunos afios antes, la voz de Eleo-
nora no fue escuchada por el sistema judicial. La adolescente
decidi6 junto a sus padres que no se someteria a quimioterapia
y los médicos denunciaron a los padres de la adolescente ante
el Tribunal de menores de Venecia. En un primer momento, el
juez les dio la razén y retird la responsabilidad parental a los
progenitores de manera provisional. Eleonora envié entonces
una carta escrita de su pufio y letra al magistrado, donde le
explicé las razones de su negativa a acceder a los tratamientos
tradicionales. El juez, tras reunirse con la joven, decidié que
Eleonora -quien ya habia cumplido 18 afos, apenas dos sema-
nas antes de morir- era suficientemente madura para tomar por
si misma la decision, a pesar de que todavia era menor de edad.
Y les devolvid la responsabilidad parental a los padres. La joven
tenia panico a sufrir las consecuencias de la quimioterapia como
las padecié su amiga, que fallecié un afno antes. “Mi hija ha
muerto por culpa de la presién del Tribunal y de los médicos’,

asegura en una entrevista el padre de Eleonora'?

11 Publicado en El Tiempo, fecha 01/03/2024. https://www.eltiempo.com/cultura/gente/nino-
de-14-anos-renuncio-a-su-tratamiento-de-leucemia-y-quiere-cumplir-un-ultimo-sue-
Nn0-860452.

12 El Mundo, “Muere una menor en ltalia que rechazo la quimioterapia con el consentimiento

de sus padres”, publicado el 02/09/2016. https:/jwww.elmundo.es/sociedad/2016]09/02/57c86
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Podemos advertir entonces que la condicién de NNA no
impide que estos, en ocasiones concretas, se encuentran en
mejores condiciones para recibir informacién médica en forma
directa y completa, comprender su estado de salud, y tomar
decisiones basadas en la informacién que reciben y en el en-
tendimiento de las consecuencias que puedan conllevar esas
decisiones.

Analizar y pensar el derecho a la informacién y que la
decision sea escuchada y tenida en cuenta debidamente devie-
ne logico y sensato, tal como el derecho y la ética lo prevén.
Ello sucede asi por las razones expuestas. No se trata sélo de
aquellos contextos en los que las personas adultas no se en-
cuentran emocionalmente aptas para decidir, sino que resulta
aplicable a todos los casos de NNA que atraviesan tratamientos
oncolégicos, ya que el/la NNA resulta ser quien mejor conoce
los padecimientos y las consecuencias de su enfermedad y serd
el principal interesado/a en su estado de salud y en la forma en

que llevardn a cabo su propio proyecto de vida.
IV. El principio de autonomia progresiva

La Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN)® estipu-

la principios innovadores: la consideracién primordial de NNA

33422601d9e6d8bs5f2.html

13 La Convencion de Derechos del Nifio, Nifia y Adolescentes fue aprobada en el marco de la
Asamblea de las Naciones Unidas en el afio 1989, fue ratificada por la Repdiblica Argentina en
el afo 1990 y fue reconocida su jerarquia constitucional mediante la reforma constitucional

de 1994,
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como sujetos de derechos, el respeto de su interés superior, el
principio de autonomia progresiva, el derecho a ser oidos, a
expresar su opinién y a que esa opinion sea tenida en cuenta,
en todos aquellos procesos judiciales o administrativos en los
que NNA se vean involucrados. Derivado de estos principios, el
derecho de ser patrocinados por un abogado/a y el deber del
Estado de facilitarles el acceso.

El reconocimiento de NNA como sujetos de derechos es
la idea nuclear de la CDN, que implicé en el mundo el cambio
del paradigma adulto-céntrico y paternalista, hasta entonces
imperante. La nueva mirada implica una nueva forma de abor-
dar los conflictos que involucran a NNA, destacandose aqui el
principio de autonomia progresiva, y la idea de que, a medida
que se alcance mayor grado de madurez, podran ejercerse dere-
chos personalisimos con mayor autonomia en relacién con sus
representantes legales' y aumentara también su posibilidad de
participar en la toma de decisiones relacionadas con su propia
vida.

Kemelmajer de Carlucci sostiene:

... a diferencia de la capacidad, la autonomia progresiva no
se alcanza en un momento preciso, no se adquiere o pierde en
un dia o en una semana, no es algo rigido, a “todo o nada’; no
se encuentra inserta en moldes rigidos. Por el contrario, se trata
de un elemento de desarrollo evolutivo que va adquiriendo con

la madurez psicoldgica y cognitiva y que puede y debe graduarse

1¢ Herrera, Marisa, Manual de Derecho de las Familias. Segunda edicion actualizada y amplia-

da, Editorial Abeledo-Perrot, Buenos Aires, 2019, pag. 14,

227



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

en funcién de la decisién a tomar y del alcance y la magnitud de

sus consecuencias®®.

En este sentido, la ley 26.061 de “Proteccién Integral de
Derechos de Nifios, Ninas y Adolescentes” (2005), recepté los
principios de la CDN, al regular en el articulo 27, especificamen-
te el derecho de NNA a participar, a ser oidos y a contar con la
asistencia de un letrado preferentemente especializado en nifiez
y adolescencia como garantia de acceso a la justicia.

Tanto la CDN como la ley 26.061 persiguen la efectiva
participacion de NNA y la posibilidad de que puedan expresar
su opinién libremente, en general, en los asuntos de diversa
indole que les conciernen, y en particular, en todo proceso de
orden judicial que los afecte. Se evita la exclusién NNA por parte
de sus representantes legales, en aquellos asuntos que sean de
interés de NNA.

Se reconoce de este modo, que las personas menores de
edad pueden y deben participar activamente en la toma de
decisiones que se relacionen con su vida, mediante el ejercicio

de su derecho a ser oido.

Mientras mayor sea su protagonismo, NNA estaran en mejo-
res condiciones para protegerse, cuidar de si mismos y ser parte

del desarrollo de su comunidad'®.

15 KEMELMA]JER DE CARLUCCI, Aida, Tratado de Derecho de Familia, Tomo VI - A, 2023, pag. 21.
16 FERNANDEZ, Silvia E, Vulnerabilidad, Nifiez y Proteccion Especial. Tratado de Derechos de

Nifos, Niftas y Adolescentes, pag. 88.
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Vemos cémo la opinién del nino y la proteccion de su
interés superior se encuentran intimamente ligados.

En este sentido, ha dicho la Suprema Corte de Justicia de
Mendoza, que el hecho de reconocer la posibilidad que tienen

NNA de participar en las decisiones relacionadas con su vida

. no significa obedecer caprichos de nifos, sino saber
escucharlos y atender a sus necesidades o reclamos, por cuanto

ello es un deber fundamental de la judicatura'’.

En esta misma linea, la Corte Suprema de Justicia Nacional
sostiene que “el interés de los nifios ha de orientar y condicionar
toda decision de los Tribunales de todas las instancias llamados
al juzgamiento de los casos”'®.

Por su parte, la Corte Interamericana de Derechos Huma-
nos subrayé que los ninos y las ninas ejercen sus derechos de
manera progresiva a medida que desarrollan un mayor nivel de
autonomia personal. En consecuencia, el aplicador del derecho
-sea en el ambito administrativo o en el judicial- deberd tomar
en consideracion las condiciones especificas del nifio, nifia o
adolescente y su interés superior para acordar la participaciéon
de éste, seglin corresponda, en la determinacién de sus dere-

chos. En esta ponderacidén se procurard el mayor acceso del

17 Suprema Corte de Justicia de Mendoza, Sala Primera. Causa Nro. 1869/19, caratulada “0.R. ],
P. en ]°4224-399/18//1869-34/19 Ruisefior Ledi Alejandra contra Oriolani Fabio Enrique Javier
por medidas precautorias P/ Recurso Extraordinario Provincial”, fecha 1/8/2022.

18 Corte Suprema de Justicia de la Nacion Argentina, 6/2/2001, Fallos: 324:122, Causa “Gucken-

heimer”.
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nino, nina o adolescente, en la medida de lo posible, al examen
de su propio caso'.

Con el fin de determinar los alcances de los términos des-
critos en el articulo 12 de la CDN, el Comité de los derechos del
nino realizé una serie de especificaciones, a saber: i) “no puede
partirse de la premisa de que un nifio es incapaz de expresar sus
propias opiniones”; ii) “el nifo no debe tener necesariamente
un conocimiento exhaustivo de todos los aspectos del asunto
que lo afecta, sino una comprensién suficiente para ser capaz
de formarse adecuadamente un juicio propio sobre el asunto”
; iii) el nifo puede expresar sus opiniones sin presién y puede
escoger si quiere o no ejercer su derecho a ser escuchado; iv) “la
realizacién del derecho del nifio a expresar sus opiniones exige
que los responsables de escuchar al nifo y los padres o tutores
informen al nifio de los asuntos, las opciones y las posibles
decisiones que puedan adoptarse y sus consecuencias” v) “la
capacidad del nifio debe ser evaluada para tener debidamente
en cuenta sus opiniones o para comunicar al nifo la influencia
que han tenido esas opiniones en el resultado del proceso” 193,
y vi) “los niveles de comprensién de los ninos no van ligados
de manera uniforme a su edad bioldgica’, por lo que la madurez
de los ninos o ninas debe medirse a partir de “la capacidad
[...] para expresar sus opiniones sobre las cuestiones de forma

razonable e independiente”?’.

19 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Caso “Atala Riffo y nifias Vs. Chile”, sentencia
de fecha 24/02/2012.
20 Comité de los Derechos del Nifo, Observacion General No. 12: £/ derecho del nifio a ser

escuchado, CRC/C/GCJ12, 20/06/2009.
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Sobre este punto, Pérez Manrique ha dicho que:

... el nino debe ser protagonista insustituible en la definicién
de su interés superior. Por tales razones, se puede afirmar que sin
tener en cuenta los deseos y sentimientos del niio al momento
de definir y dilucidar su interés superior, dicho concepto queda
vaciado de contenido juridico, deviniendo inicamente un acto de
autoridad del mundo adulto, una muestra de autoritarismo con-

cebido como el ejercicio de autoridad sin el apoyo de la razén?..

La posibilidad que tienen NNA de decidir y de participar
en la toma de decisiones, conforme al principio de autonomia
progresiva, no debe restringirse en el &mbito médico. El respeto
al derecho que tienen NNA para acceder a la informacidn, el
derecho a participar en las decisiones atinentes a su propia vida
conforme a su edad y madurez en el caso concreto serd asi la
puerta de entrada para reconocer la posibilidad de NNA para

otorgar directivas médicas anticipadas en forma vélida.
V. Directivas médicas anticipadas de NNA

Al hablar de DMA, nos referimos a aquellas disposiciones o
estipulaciones que puede realizar una persona en vida, respecto
a tratamientos médicos y en previsién de su propia incapacidad,
es decir, para que esas manifestaciones de voluntad se apliquen

en eventuales casos en que la persona no pueda manifestar su

21 Pérez Manrique, Ricardo, "Participacion judicial de los nifios, nifias y adolescentes", en Justi-

cia y Derechos del Nifto N 9, UNICEF, pag. 252.
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voluntad. Algunos autores la han definido también como actos
de autoproteccién®.

Al otorgar DMA, una persona puede expresar cdmo le
gustaria ser tratada en caso de tener que enfrentar situaciones
de grave riesgo de muerte o de discapacidad para el caso de
que, en ese momento, no tuviera oportunidad u ocasién de
manifestarse?. Kemelmajer de Carlucci nos recuerda que las
DMA implican el ejercicio de un derecho, nadie estd obligado
a ejercerlo®.

Estas directivas pueden consistir, asimismo, en conferir
mandato a una o mas personas determinadas para que, en caso
de incapacitarse, sean quienes asuman la representacién y se
encarguen de tomar decisiones médicas, conforme las instruc-
ciones que pueda haberle otorgado el mandante, o conforme
la propia voluntad del mandatario, aunque siempre en miras al
interés superior que quien las otorga.

Las DMA se elaboran para que pueda llevarlas a cabo el
personal médico y también los familiares, personas de apoyo, y
las personas que fueron designadas por quien anticipa directivas

médicas. Asimismo, los jueces y el Estado en general deben

22 Kemelmajer de Carlucci, Aida, “Las Directivas Anticipadas en el derecho Argentino”, Publica-
do en Revista Cubana de Derecho ISSN Edicion impresa, 0864-165X, ISSN edicidn electronica:
2788-6670, VOL. ¢, NO. 01, Nlimero centenario, 2024,

23 Manzini, ], “Las directivas anticipadas para tratamientos médicos”, JA 2001-I1V-126¢.(extraido
de Kemelmajer de Carlucdi, Las Directivas Anticipadas en el Derecho Argentino, 2024, pag.
319).

24 Kemelmajer de Carlucci, Aida, “Las Directivas Anticipadas en el Derecho Argenting”, Revista

Cubana de Derecho, Viol. ¢, Nro. 01, Nimero Centenario, PP. 311-380, 202¢, pag. 321.
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respetarlas. Y es que el Decreto reglamentario 1089/2012 lo dice
claramente: “Los profesionales de la salud deberdn respetar la
manifestaciéon de voluntad auténoma del paciente”.

Ahora bien, conforme al principio de autonomia progresiva,
NNA tienen derecho a recibir informacién relacionada con su
estado de salud y a participar en las decisiones relacionadas
con los tratamientos médicos que desea o no desea recibir.
Resultard fundamental analizar en esta instancia la posibilidad
de que NNA otorguen directivas médicas anticipadas en forma
valida y en previsién de su propia incapacidad.

El articulo 60 del Cdédigo Civil y Comercial de la Nacion
(ccyQ), relativo a las DMA, establece que sélo podran otorgarlas
validamente las personas plenamente capaces. Esta exigencia
de plena capacidad significa una restriccién al principio de au-
tonomia progresiva de NNA, que prevé la CDN y otras normas
de orden interno.

En la misma lineas del CCyC, la ley N° 26.529%° de los De-
rechos del Paciente (2009), y su modificacién por ley N 26.742
(2012), llamada "de muerte digna", en el art. 11 se refieren a la
persona Kcapaz mayor de edad" como apta para otorgar DMA.
El decreto reglamentario (Dec. N°1089/2012) dispone que no
se tendran por validas las directivas anticipadas otorgadas por

menores o personas incapaces al momento de su otorgamiento.

25 Ley 26.529, art. 11: “Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de edad puede dispo-
ner directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar determinados tra-
tamientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas
deberan ser aceptadas por el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas

eutanasicas, las que se tendran como inexistentes”.
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Sin embargo, la misma ley 26.529, en el art. 2 inc. e)*,
que regula la autonomia de la voluntad como un derecho del
paciente, prevé que NNA puedan intervenir en los términos de
la Ley 26.061 a los fines de la toma de decisién sobre terapias
o procedimientos médicos o bioldgicos que involucren su vida
o salud, es decir, que debe tenerse en cuenta su grado de ma-
durez.

Para un sector importante de la doctrina, lo previsto en el
articulo 60 del CCyC significa una contradiccién con el principio
de autonomia progresiva por un lado, y por otro implica una
contradiccidon con el resto del articulado del CCyC, en especial
con el articulo 26, que especificamente estipula que los adoles-
centes mayores de dieciséis afios son considerados adultos para
las decisiones que atafien a su propio cuerpo.

En otro sentido se afirma:

Conforme lo previsto en el art. 26 del CCyC, la competencia
bioética plena se adquiere a los dieciséis afos, al equipararse al
adolescente con el adulto en cuanto al cuidado del propio cuerpo.

En consecuencia, las declaraciones que efecttien con respecto a su

26 Ley 26.529, art 2, inc. e): “Derechos del paciente. Constituyen derechos esenciales en la rela-
cion entre el paciente y el o los profesionales de la salud, el o los agentes del seguro de salud, y
cualquier efector de que se trate, los siguientes: e) Autonomia de la Voluntad. El paciente tiene
derecho a aceptar o rechazar determinadas terapias o procedimientos médicos o bioldgicos,
con o sin expresion de causa, como asi también a revocar posteriormente su manifestacion
de la voluntad. Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a intervenir en los términos de
a Ley N° 26,061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o procedimientos médicos o

bioldgicos que involucren su vida o salud”.
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vida y su salud en previsién de su propia falta de discernimiento
deberian ser consideradas verdaderas directivas anticipadas con
cardcter vinculante. No hay contradiccién alguna con el articulo

60, ya que son plenamente capaces en materia bioética®.

Las opiniones, sin embargo, se mantienen divididas?®.

Asi se ha sostenido que:

. si la capacidad progresiva de NNA permite que con 16
afios y en estado de consciencia, su consentimiento informado
vincule al médico, entonces también debe poder emitir consenti-
mientos anticipados vinculantes. No se advierte cudl es el sentido
de excluir a nifios competentes de la posibilidad de dejar esta-
blecido este tipo de previsiones, que se vinculan con el respeto
de su autonomia en materia de derechos personalisimos y con

su derecho a morir con dignidad®.

27 Cordoba, M. M, N. A. Echecury, M. R. Graizzaro y R. A. Rajmil, “Sobre el caracter vinculante
de las directivas médicas anticipadas otorgadas por adolescentes y personas con capacidad
restringida”, Revista del Notariado, N° 926 (oct.-dic. 2016). Kemelmajer de Carlucci, Aida, “Las
Directivas Anticipadas en el Derecho Argentina”, Revista Cubana de Derecho, Vlol. ¢, Nro. o1,
Nimero Centenario, PP. 311-380, 202¢, pag. 3¢8.

28 Remito al lector a [a lectura del capitulo IV de esta misma obra, donde se da cuenta en detalle
de las opiniones doctrinarias.

29 Trimarchi, M. S.y . L. LimonGGi, “El Libro | del Codigo Civily Comercial en didlogo con la inter-
disciplina”, RDF 8y, 15, cita: TR LALEY ARJDOC/3539/2018, citado por Kemelmajer de Carlucdi,
Aida, “Las Directivas Anticipadas en el derecho Argentina”, Publicado en Revista Cubana de
Derecho 1SN Edicion electronica: 2788-6670, VOL. 4, NO. o1, Nimero Centenario, 2024, pag.
347.
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Y ello es relevante no solo para la toma de decisiones ac-

tuales, sino también para las futuras.

No tiene légica que se permita la toma de decisiones sobre
el propio cuerpo, aun ante riesgo de muerte, desde los dieciséis
anos para una situacién actual e inminente, y no se permita desde
la misma edad disponer para el futuro mediante una DMA que,

ademads, podria revocarse en el futuro®.

Lo dicho constituye un problema significativo en orden a
los efectos juridicos, pues, como adverti anteriormente, admitir
la existencia de tal antinomia normativa importara en la préc-
tica, que las decisiones relacionadas con el derecho a su salud
de NNA4, incluida la posibilidad de otorgar DMA las tomen otras
personas, como el personal médico o quienes ejercen la respon-
sabilidad parental, e incluso el érgano jurisdiccional.

Por otro lado, hay quienes sostienen que el requisito de la
plena capacidad, como sindnimos de mayoria de edad, es acorde
con la idea de previsidon necesaria para planificar DMA, ya que
estas directivas se otorgan aun cuando no se sepa qué tipo de
intervencién serd necesaria en un futuro eventual. Prever el fu-

turo supone un mayor grado de madurez y experiencia de vida®'.

30 Trimarchi, M. S.y . L. LimonGGi, “El Libro | del Codigo Civil y Comercial en didlogo con la inter-
disciplina”, RDF 87, 15, cita: TR LALEY AR/D0C/3539/2018, citado por Kemelmajer de Carlucci,
Aida, “Las Directivas Anticipadas en el derecho Argentina”, Publicado en Revista Cubana de
Derecho 1SSN Edicidn electronica: 2788-6670, VOL. ¢, NO. o1, Nimero Centenario, 2024, pag.

347.
31 Kemelmajer de Carlucci, Aida, “Las Directivas Anticipadas en el Derecho Argentino”, Revista
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Este razonamiento, sin embargo, no resultaria aplicable
a NNA y adolescentes con céncer, como los NNA de Traspasar,
quienes desde temprana edad se vinculan en forma cotidia-
na con el dolor, la incomodidad, el encierro y con la idea de
muerte. No porque todos ellos vayan a morir necesariamente,
sino porque su experiencia de vida los lleva a estar conectados
con la posibilidad de muerte de una forma mds cercana que la
de otros NNA sanos. Es asi que, como ha sostenido Ciruzzi, la
enfermedad -en particular, las dolencias crénicas y/o limitantes
de la vida- hacen madurar mucho més rdpidamente a NNA*%

En este contexto, NNA que atraviesan tratamientos médicos,
tendrfan la posibilidad de anticipar decisiones para el eventual
caso en que no pudieran manifestarse. Podrian dejar establecida
su negativa a someterse a determinadas précticas como trans-
fusiones de sangre, amputaciones, su deseo de no someterse
a terapia intensiva, o de no querer que se prolongue su vida
en forma artificial. Incluso NNA podrian anticipar su deseo de
transitar los dltimos dias de vida y luego morir en su hogar,
rodeados de determinadas personas que ellos elijan.

El debate tiene vigencia a nivel mundial, y ha llegado in-
cluso a impulsar la modificacién de sus legislaciones internas,
para admitir la posibilidad de que NNA otorguen validamente sus
DMA, en reconocimiento del principio de autonomia progresiva
para ejercer sus derechos por si mismos.

Sobre este punto, nos dice Kemelmajer de Carlucci que:

Cubana de Derecho, Viol. ¢, Nro. 01, Nimero Centenario, PP. 311-380, 202¢, pag. 350.
32 Ciruzzi, Marfa S, “It 's My Life”. Cuando los Nifios y Jovenes deciden cGmo quieren morir,

Publicacion: Temas de Derecho Civil, Persona y Patrimonio, 2017.
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... la aptitud de las personas menores de edad es debatido
en todos los paises que han regulado las directivas anticipadas;
incluso, no faltan legislaciones que han sido modificadas a raiz
del debate. Asi por ejemplo, la Ley 1/2006, aprobada por el par-
lamento de las Islas Baleares, el 28 de marzo de 2015, introdujo
la posibilidad de que los menores emancipados o con 16 afos
cumplidos otorguen el documento de voluntades anticipadas,
equiparando asi la edad a la establecida por el legislador nacional
para el consentimiento informado. No es de extranar, entonces,
la existencia en el pais de diversos proyectos de modificacién y
doctrina que propicia la aplicacién de figuras discutibles, como,
por ejemplo, restaurar la emancipacién dativa, antes de los 18

afios, a través de un proceso judicial®.
VI. Edad y madurez de NNA con cancer

Luego de analizar el principio de autonomia progresiva
que rige en materia de nifiez y la exigencia de plena capacidad
para el otorgamiento de DMA prevista en el CCyC, cabe analizar
si son similares los procesos madurativos de NNA con cancer de
aquellos que sufren otros procesos.

Las voluntarias de Traspasar aseguran que cuando NNA
llegan a la Asociacién para iniciar tratamientos médicos pro-
longados en los centros de salud, su madurez es similar a la de

otros NNA de su misma edad y condiciones socioculturales. Sin

33 Kemelmajer de Carlucci, Aida, “Las Directivas Anticipadas en el derecho Argentino”, Publica-
do en Revista Cubana de Derecho, 1SN edicion electrdnica: 2788-6670, Vol. 4, Nro. 01, nime-

10 centenario, 2024, pag. 346.
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embargo, estos NNA pasan tanto tiempo rodeados de personal
sanitario, que terminan familiarizdndose con términos médicos
y hasta los utilizan para hablar. Los NNA de Traspasar saben
sobre tratamientos y medicamentos, saben perfectamente qué
dias de la semana pasaran por “la casita Traspasar’, y qué dias
permanecerdn internados u obtendrédn el alta médica.

Los NNA con céancer suelen generar una madurez muy
distinta a la de otros NNA, logran mayor adaptaciéon al dolor,
al encierro y en forma permanente confrontan con la idea de
muerte. Y no solo con la posibilidad de la propia muerte, sino
con la muerte de otros NNA con los que se vinculan -ya sea en
el hospital o en “la casita”’- y que atraviesan procesos similares.
Es habitual que NNA con céncer hablen entre ellos sobre trata-
mientos médicos e intercambien experiencias, también conviven
a diario con la preocupacion y la angustia de sus seres queridos.

La enfermedad genera en NNA consecuencias especificas,
como interrupcién en la trayectoria escolar de una forma tra-
dicional, la separaciéon de NNA de su grupo familiar, posibles
duelos por su imagen corporal y cambios fisicos, enojo como
estado emocional, repercusiones en la autoestima, sintomatolo-
gia compatible con ansiedad, dificultad para conciliar el suefio,
problemas alimenticios, angustia y estados de incertidumbre de
una forma permanente.

La contracara de esta mayor madurez que suelen alcanzar
con relacién a los aspectos que tengan que ver con su salud, es
que NNA con cancer pasan mucho tiempo aislados en hospitales,
o rodeados de pequerios circulos de familiares o allegados. Esta
situacién influye en su capacidad de socializar con otras perso-

nas, que se vuelve mas dificultosa y més compleja.
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No escapa a estas reflexiones las disposiciones de las leyes
holandesas, cuando sefialan que entre los 12 y los 15 afios, los

NNA deben tomar las decisiones junto con sus padres.

Sin embargo, a esa edad los nifios que pasan por una si-
tuacién de enfermedad grave pueden tener una idea clara de lo
que ocurre y de sus consecuencias. De ahi que su opinién pueda

prevalecer, en ocasiones, sobre la de los padres.

Los oncélogos infantiles también recuerdan que un NNA
enfermo de cédncer madura de forma diferente al resto de los
ninos de su edad®.

Es asi que, aun cuando el principio de autonomia pro-
gresiva ha sido considerado como la “columna vertebral”* en
materia de nifiez, actualmente se restringe a NNA con cdncer
-que conocen y conviven con el dolor, el encierro, el miedo y
el contacto cotidiano con la muerte desde temprana edad- la
posibilidad de tomar determinadas decisiones como forma de
anticiparse a un eventual estado de incapacidad -transitoria o

permanente- sobreviniente.

34 Reporte sobre la Magistratura en el Mundo. Afo XIV, Nro. 3031 Informe sobre Paises Bajos,
12J05/2017. https:/pwww.supremacorte.gob.mx/sites/default/filesjreporte_magistratura_mun-
dojdocumento|2017-05/12%20DE%20MAY0%20DE%202017_1.pdf.

35 Ditieri, Marina, £/ Sistema de Proteccion Integral de los Derechos de Nifos, Nifias y Adoles-
centes en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, Derecho y realidad, en herrera, Gil Dominguez

y Giosa (dirs) A 30 Aos de la Convencidn sodre los Derechos del Nifo, pag. 236.
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VII. Conclusion

El cambio de paradigma que incorpora la CDN es un
acierto, en tanto introduce una forma racionalmente justificada
de modificar el anterior centrado en la proteccién paternalista
y adulto-céntrica de NNA. La importancia actual radica en la
participacién activa de NNA sobre la base del principio de auto-
nomia progresiva, al derecho a ser oido, y al rol que debe jugar
su abogado/a para que NNA puedan manifestar su voluntad.

Sin embargo, la posibilidad de que NNA participen acti-
vamente en la toma de decisiones relacionadas con su salud,
tienen todavia vestigios de aquella orientacién paternalista. En
no pocas ocasiones prevalece la tendencia de limitarles el acceso
a informacién clara y completa sobre su salud y a restringir su
derecho a participar en la toma de cualquier decisién en este
aspecto. Este intento del mundo adulto para “cuidar” o “prote-
ger” a NNA, podria incluso perjudicarlos, ya que suele generar
mayor incertidumbre y miedo aquello que no se conoce, la
informacién que NNA podrian comprender, pero a la que no se
puede acceder.

Al excluir a NNA de la posibilidad de decidir, las perso-
nas adultas que deciden por ellos se consideran en mejores
condiciones para tomar determinaciones trascendentales para
su salud y vida. Pero estas acciones “adultas” no estan exentas
de subjetivismos, patrones de crianza, etc. Solo imponen un
modo de ver adulto, respecto de lo que seria conviene para el
NNA, que puede no coincidir con lo que este tuviera la opor-
tunidad. Ademas, privan a NNA a la propia elaboracion interna

que deben realizar sobre sus enfermedades, tratamientos y la
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asuncién de las posibles consecuencias o secuelas futuras que
deberian afrontar.

Por mandato legal y ético, deviene fundamental abandonar
viejos patrones de comportamiento y reconocer a NNA con edad
y madurez suficiente, en la realidad, la participacidon activa en
la toma de decisiones. Ello incluye la posibilidad de otorgar
DMA en previsiéon de su propia incapacidad y como forma de
llevar a cabo su personal proyecto de vida. Al respecto, el dato
empirico demuestra en NNA con cdncer una madurez mayor, que
se desprende de su experiencia de vida, cercana a la muerte, al
dolor y al aislamiento de otros NNA sanos.

En las noticias vemos a NNA de diferentes partes del mun-
do que logran imponer su voluntad de no continuar con trata-
mientos oncolégicos, algunos deciden ni siquiera comenzarlos,
ya sea por cansancio, miedo al tratamiento o a las secuelas. Si
bien algunas voces adultas y sanas se alzan en contra, no debe
perderse de vista que los NNA con edad y grado de madurez
suficiente, que deciden la forma en que llevaran adelante su
enfermedad y su proyecto de vida, serd siempre un mandato
legal fundado en valores éticos, cuyo objetivo es propender a

su dignidad humana.
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CAPITULO 6
la importancia de las directivas anticipadas, como
manifestacion del principio de autonomia de la voluntad
que ostentan los adultos mayores

Maria Macarena Martin®

Le doy gracias a la muerte por ensefiarme a vivir

por invitarme a salir a descifrar bien mi suerte
tomando mi mano fuerte llendndola de vida

es como del mal me cuida porque al presente me aferra.

NATALIA LAFOURCADE
|. La vejez, a modo de introduccion

a vejez es considerada la etapa posterior de la vida
del ser humano. Durante este periodo se manifiestan
diversos rasgos que definen al individuo, diferencian-

dolo del nifio que fue y del adulto medio en el que se convirtio.

1 Abogada (UNS]). Especialista en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho Procesal
Civil (UCCuyo). Maestranda en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho y Estado
Digital (UCh). Diplomada en Innovacion y Gestion Judicial Tecnoldgica (UCH), en Derecho
Privado (UCCUYO), en Derechos Humanos (UC) y en Perspectiva de Géneros y Bioética apli-
cada (UCH). Asistente Juridica Privada - Primer Juzgado de Familia de San Juan. Docente
(JTP) Derecho Privado | (UNS]). Graduada Adscripta Derecho Privado VIII (UNS]).
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La cuestién del envejecimiento, como fenémeno y proceso,
junto con las preguntas sobre por qué envejecemos, ha estado
presente en todas las generaciones y épocas desde que el ser hu-
mano desarrolld su capacidad de reflexién y aprendizaje. Es tan
antiguo como la vida misma, y se pueden hallar tantas formas
de envejecer, como seres humanos viven en la faz de la tierra.

Esta es una etapa natural de la vida, que trae aparejada
una serie de cambios fisicos, emocionales y sociales. A medi-
da que las personas envejecen, es comun que experimenten
una disminucién en sus capacidades fisicas y cognitivas, lo
que puede llevar a situaciones de dependencia o incapacidad.
Por lo que este proceso a menudo se asocia con el final de la
existencia, ya que la probabilidad de enfrentar enfermedades
cronicas y condiciones que afecten y desmejoren la calidad de
vida aumenta con la edad.

La Convencién Interamericana sobre la Proteccion de los
Derechos Humanos de las Personas Mayores (CIPDHPM) define

envejecimiento como:

... proceso gradual que se desarrolla durante el curso de
vida y que conlleva cambios bioldgicos, fisioldgicos, psico-sociales
y funcionales de variadas consecuencias, las cuales se asocian con

interacciones dindmicas y permanentes entre el sujeto y su medio.

El envejecimiento puede implicar un aumento en la vulne-
rabilidad y en la necesidad de cuidados especializados, lo que
subraya la importancia de planificarlo anticipadamente. Esta
planificaciéon puede incluir decisiones sobre el cuidado de la

salud, como la elaboracién de directivas médicas anticipadas
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(DMA) en relaciéon con la autorizacion de ciertas practicas o la
designacion de un representante que tome decisiones en caso
de incapacidad; medidas que permiten a las personas expresar
sus deseos y preferencias respecto al tratamiento médico y al
cuidado en etapas avanzadas de la vida.

En este contexto, aunque a la vejez se la relacione con
la preparacion para el final de la vida, no deja de merecer el
reconocimiento de la dignidad y la autonomia del individuo,
como una etapa mas de su existencia. Es fundamental que
la sociedad vy las instituciones de salud apoyen, promuevan y
respeten las decisiones de los adultos mayores, y de este modo
no se vean vulnerados sus derechos, tengan una vida digna,
con acceso al confort y el respeto de sus deseos, creencias y

valores personales.
II. La ancianidad y la finitud de la vida ante los estereotipos

A lo largo de la historia de la humanidad, la muerte fue
vista como un destino ineludible. Sin embargo, en las sociedades
antiguas, no sélo se la asumia como una parte natural de la vida,
sino que sus muertos solian ser integrados en la comunidad y
tratados con gran respeto y cuidado. Por su lado, los ancianos
eran considerados como fuente de sabiduria y consulta, por lo
que, era natural que desarrollaran normas que obligaran a los
hijos a llevar a sus padres a vivir con ellos. Atento que la espe-
ranza de vida era mucho menor, estos casos eran excepcionales.

En la actualidad, tanto la posible incapacidad como la
muerte se han convertido en temas tabu. La cultura occi-

dental postmoderna lucha junto al progreso cientifico cons-
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tantemente para vencer la muerte, para prolongar la vida a
todo costo, y para disimular la edad biolégica y los signos
de envejecimiento.

Como consecuencia de ello, se ha producido un cambio
en el patron demogréfico: la esperanza de vida se ha incre-
mentado y, con ella, la experiencia de la vejez. Asi, por un
lado, los adultos mayores han pasado, en muchos casos, a
ser percibidos como una carga para sus hijos, y por el otro,
la muerte, que antes podia ocurrir de manera inesperada a
cualquier edad debido a enfermedades infecciosas, ahora se
presenta principalmente como una consecuencia natural de
la vejez. De este modo, se ha convertido en un evento mds
previsible en dos sentidos: esperable como el fin natural del
ciclo vital y susceptible de ser anticipado para realizar los
arreglos necesarios.

A pesar de ser un grupo poblacional en aumento, y que
la sociedad vive una buena parte de su vida siendo viejo, cabe
la pregunta de por qué tanto esfuerzo en ocultarla. ;No es eso,
acaso, una forma de edadismo? Segtin la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), el edadismo apela a los estereotipos, los
prejuicios y la discriminacién hacia las personas en funcién
de su edad. En concreto, surge cuando la edad se utiliza para
categorizar y dividir a las personas por atributos que ocasionan
dano, desventaja o injusticia, menoscabando la solidaridad in-
tergeneracional.

Los adultos mayores titularizan derechos fundamentales

por su condicién de personas, pero

. el problema no es de titularidad sino de ejercicio
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y actuacién auténoma de sus derechos y libertades y de la
consecuente obligaciéon de respeto por los particulares y el

Estado®.

Permitir anticiparnos cémo y dénde quisiéramos pasar los
dltimos anos de vida, designar una persona de nuestra confianza
para que sea apoyo y complete la voluntad en los actos de la
vida civil que nos veamos impedidos, ya sea por deterioro fisico
o cognitivo, elegir donde poder morir, si existiera la posibilidad
de hacerlo, es una expresion maxima de libertad, del respeto a
la autonomia de la voluntad, inherente a la dignidad humana,
independiente de la etapa de vida en la que nos encontremos
viviendo. Y constituye un imperativo legal del Estado constitu-
cional y democratico otorgar a los ciudadanos una esfera de
libertad lo suficientemente extensa para garantizar el desarrollo

personal de todos estos.
I1. El adulto mayor y el respeto a la autonomia de la voluntad

Las implicancias personales de la vejez y el retiro de la
actividad productiva generan la necesidad de crear instrumentos
juridicos que permitan afrontar posibles situaciones futuras de
dependencia, promoviendo la autonomia personal y garantizan-
do una calidad de vida igual o mejor que la actual.

En este sentido, se advierte que:

2 FERNANDEZ, Silvia, "Ancianidad, autonomia y vulnerabilidad. Una mirada a la situacion ju-
ridica de los adultos mayores desde la reforma proyectada para el Cadigo Civil argentino”,

Revista Derecho Privado, Ed. Infojus, aio |, 2012, ps. 139-163.
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... no es la vejez en si el problema, sino su conjuncién con
factores externos que muchas veces complejizan la cuestidn:
pobreza, discapacidad, enfermedad, aislamiento familiar y social,
institucionalizacién. Asi, la propia dindmica social debilita al an-
ciano, a quien estereotipa, disminuyendo su dmbito de actuacion;
el sistema normativo lo desampara, ya que no ofrece un marco de
proteccién adecuado a su naturaleza; finalmente, desde la pers-

pectiva axiolégica no se reconoce a la vejez como un fin en sf*.

El principio bioético de autonomia reconoce a cada ser
humano como un agente moral independiente, cuyo derecho a
la dignidad y autodeterminacién debe ser garantizado. En este
sentido, Blanco® afirma que dicho principio exige el respeto
tanto a la autonomia como a la dignidad de las personas, ase-
gurando su capacidad de tomar decisiones sobre su propia vida.
El concepto de autonomia en los adultos mayores es un tema
central en la comprensién de la vejez en el siglo XXI, especial-
mente en un contexto de envejecimiento demografico global.

Por su parte, Isolina Dabove define la autonomia como:

. el espacio individual en el que cada persona ejerce
el poder de su vida y despliega sus derechos y obligaciones

fundamentales. Este ambito estd claramente marcado por la

3 FERNANDEZ, Silvia E, "Ancianidad, autonomia personal y directivas anticipadas. Sobre el ac-
ceso a la justicia en tutela de la dignidad de las personas adultas mayores", TR LALEY AP|
D0C/912/2015, publicado en SJA 14/10/2015, JA 2015-IV.

¢ BLANCO, Luis G, "Directivas Anticipadas", Ministerio de Salud de la Nacidn, febrero de 2017, p.

28. https://salud.gob.ar/dels|entradas/directivas-anticipadas.

250



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

subjetividad e involucra aspectos como la identidad, la salud, la
integridad fisica y moral, el honor, la propia imagen, la intimidad
y las libertades individuales. Asimismo, constituye una esfera de

libertad y oportunidades vitales®.

Podemos decir que se refiere al derecho de la persona
mayor a tomar decisiones, a la definicion de su plan de vida, y
a desarrollar una vida auténoma e independiente, en igualdad
de condiciones y con mecanismos para ejercer sus derechos.

En esta linea, la CIPDHPM reconoce de forma explicita el
ejercicio de la autonomia e independencia de las personas ma-
yores en su articulo 7°. Dicho articulo establece que la persona
mayor debe tener la oportunidad de elegir su lugar de residen-
cia y con quién vivir, en igualdad de condiciones, y no verse
obligada a vivir segin un sistema de vida especifico. También
establece el derecho a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y de apoyo comunitario para facilitar
su inclusién en la comunidad y evitar su aislamiento (art. 8°).
Ademas, se incluyen garantias explicitas a una vida libre de vio-
lencia y el derecho a la seguridad (art. 9°), el derecho a no ser
sometido a tortura ni a tratos crueles, inhumanos o degradantes
(art. 10), y el derecho a la libertad personal (art. 13), la libertad
de expresion y acceso a la informacién (art. 14), y la circulacién
y reconocimiento de su nacionalidad (art. 15).

La citada Convencidén ha sido ratificada por Argentina en

el ano 2017 (Ley 27360) y mas adelante, en noviembre 2022, se

5 DABOVE, Mara I, “Autonomy and Capacity: About Human Rights of Older Persons in Depen-

dency Situations”, Springer Science+Business Media, 2016.
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le otorgo jerarquia constitucional en los términos del articulo 75
inciso 22 de la CN (Ley 27700). En consecuencia, su articulado
constituye un marco legal de jerarquia méaxima, que genera obli-
gaciones de cumplimiento para el Estado. Asi, asume el deber
legal de respetar el plan de vida de cada individuo, implementar
medidas y politicas publicas, y crear instituciones que favorezcan
la realizacién de sus proyectos de autodeterminacion.

A su vez, la doctrina ha considerado que la Corte Su-
prema de Justicia de la Nacidn, reconocié que el principio de
autonomfa Kacttia como limite a la injerencia del Estado en las
decisiones del individuo y como dmbito soberano de este para
la toma de decisiones libres vinculadas a s{ mismo"®, en el fallo
D.M.A. s/ declaracién de incapacidad, principio que ademas se
encuentra explicitamente plasmado en la Constituciéon Nacional.

Nino afirmaba que el principio general que sirve de fun-
damento a los derechos humanos es el principio de autonomia

personal. Este principio prescribe que:

.. siendo valiosa la libre eleccién individual de planes de
vida y la adopcién de ideales de excelencia humana, el Estado
(v los demaés individuos) no debe interferir en esa eleccién o
adopcidn, limitandose a disenar instituciones que faciliten la
persecucién individual de esos planes de vida y la satisfaccién
de los ideales de virtud que cada uno sustente e impidiendo

la interferencia mutua en el curso de tal persecucién. Este es

6 FILIPINI, Anibal, "Las acciones privadas de los hombres y el derecho a disponer de [a propia
vida. Reflexiones a partir de un fallo de la Corte Suprema sobre [a Ley de Muerte Digna", RDF,
2015-V1, 3, cita: TR LALEY AR/DOC|5462/2015.
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el principio que subyace al principio mas especifico y menos
fundamental que veda la interferencia estatal con conductas que
no perjudican a terceros; tal interferencia es objetable en tanto y
en cuanto ella puede implicar abandonar la neutralidad respecto
de los planes de vida y las concepciones de excelencia personal

de los individuos’.

Desde esta perspectiva, considero que la autonomia per-
sonal se manifiesta en la posibilidad de concretar numerosos
derechos personalisimos. De este modo, el concepto permite
insertar una visiéon positiva del envejecimiento, que promueve
el autocuidado y la autodeterminacion, y busca la autorrealiza-
ci6én y la dignidad de las personas mayores, en contraste con
la visién tradicional que asocia la vejez con involucion, déficits

o enfermedad.

IV La vulnerabilidad como barrera para el ejercicio de [a autonomia de la
voluntad

Senala Dabove que:

. en el Derecho argentino actual, ser viejo significa vivir
sujeto a una triple situaciéon de debilidad. La dindmica juridi-
co-social torna vulnerable al viejo, en tanto lo estereotipa y lo
constrine en su dmbito de actuacién. El sistema normativo lo

debilita por no ofrecerle completamente un marco de proteccién

7 NINO, Carlos S, 1989, £tica y Derechos Humanos. Un ensayo de fundamentacion, 2a edicion,

ampliada y revisada, Buenos Aires, Astrea. pag. 204- 205
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adecuado a su naturaleza. Pero también lo fragilizan los valores
juridicos imperantes, cada vez que no reconocen suficiente-
mente a la persona anciana como ese fin en si. En este marco,
no resultara extraio entonces que el anciano vea debilitada su
voluntad y padezca situaciones reales de desprotecciéon juridica
Mo discriminacionX. Asi como tampoco sera infrecuente que su
vida y su patrimonio se vean afectados negativamente, por causa
de las disfuncionalidades de un régimen de capacidad disefiado

para una persona abstractamente considerada®.

En nuestro pafs, la primera referencia explicita que reco-
noci6 a las personas mayores como una categoria vulnerable se
encuentra en la Constitucion de 1949. Aunque esta proteccion
constitucional fue posteriormente derogada, su espiritu resurge
en la clausula de “medidas de accién positiva” establecida en el
articulo 75, inciso 23, de la Constitucién Nacional, una disposi-
cién fundamental para garantizar la efectividad de los derechos
de las personas mayores ante las dificultades que enfrentan.

En este mismo sentido, las "100 Reglas de Brasilia sobre
Acceso a la Justicia de las Personas en Condiciéon de Vulnera-
bilidad" también abordan la edad como un factor que puede
generar situaciones de vulnerabilidad, reafirmando la necesidad
de adoptar medidas especificas para garantizar el acceso efectivo

a la justicia.

8 DABOVE, Maria I, "Voluntad, capacidad y derechos fundamentales de la vejez: El problema
cotidiano de la autonomia juridica frente al envejecimiento”, en PALACIQS, A. y BARIFFI, F.
(Dirs.), Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos. Una revision desde la con-

vencion internacional de los derechos de las personas con discapacidad, Ediar, 2012, p373
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Florencia Luna propone pensar la vulnerabilidad en capas.

El concepto de capas:

... da la idea de algo mas flexible, multiple y diferente y
que puede ser removido de uno en uno, capa por capa. No hay
una sélida y tnica vulnerabilidad que agote la categoria, sino que

pueden haber diferentes capas operando®.

Pensar que alguien es vulnerable implica reconocer que
una situacion especifica puede potencialmente exponer o vol-
ver vulnerable a esa persona. Por lo tanto, la vulnerabilidad no
deberia ser vista como una caracteristica permanente, sino mas
bien como una herramienta conceptual que permite identificar
diferentes niveles de susceptibilidad y comprender cémo inte-
ractlan en un contexto particular. Al identificar estas diversas
capas de vulnerabilidad, se abre la oportunidad de abordarlas

de manera individual. No obstante, es esencial destacar que

... cada capa de vulnerabilidad que se identifica en una per-
sona o grupo no brinda proteccién alguna. Mas bien, desprotege
al individuo, dejdndolo mds expuesto, y cada capa lleva consigo

una connotacién negativa'’.

En la etapa de la vejez, emergen diversas capas de vul-

nerabilidad que merecen ser identificadas y afectadas. Entre

9 LUNA, Florencia, “Vulnerabilidad: la metafora de las capas”. jurisprudencia Argentina IV,
2008, p. 8.

10 LUNA, Florencia, op. cit, p. 10.
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estas capas, es posible mencionar la vulnerabilidad econémica,
la cual resulta de la exclusién del sistema productivo a pesar
de que las personas mayores conservan sus capacidades para
continuar contribuyendo; recientemente, surge una vulnerabi-
lidad generada por el sistema juridico, que se manifiesta en la
demora de los procesos judiciales para actualizar las pensiones,
llevar consigo tramites burocraticos y la consecuente merma en
pensiones actualizadas.

Ademads, se hace evidente una vulnerabilidad vinculada al
sistema social, que se origina en la lentitud para brindar res-
puestas a las necesidades inmediatas de las personas de edad
avanzada. La vulnerabilidad habitacional se materializa en las
dificultades para encontrar viviendas adecuadas que permitan
una vida digna. A su vez, la esfera comunicativa se ve afectada
por los avances tecnolégicos, saturados de dispositivos como
teléfonos celulares, computadoras y redes sociales, que pueden
resultar inaccesibles o complicados para este grupo demogréfico.

En el ambito de las relaciones interpersonales, se presenta
una vulnerabilidad vincular, donde los modelos familiares han ex-
perimentado cambios y la estructura familiar actual puede carecer
de la receptividad necesaria para acoger a las personas mayores.
Muchos adultos mayores son alojados en residencias geridtricas
contra su voluntad o por resignacién. La institucionalizacién pue-
de limitar la autonomia, la privacidad y el control sobre sus vidas.

A esta situacién se suma la vulnerabilidad cognitiva, aso-
ciada a trastornos mentales y deterioros cognitivos, asi como
la pérdida de autonomia fisica se manifiesta en la falta de es-
tabilidad, fragilidad y propension a caidas, entre otros desafios.

Estas situaciones de dependencia, a menudo, suelen percibirse
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en la sociedad como sinénimo de incapacidad, lo que resulta
en exclusién, limitacién de derechos, sustitucién de la toma de
decisiones por terceros, discriminacidn, y la perpetuacién de es-
tereotipos negativos relacionados con la supuesta imposibilidad
de aprender cosas nuevas o de recordar lo aprendido.

Bajo estas circunstancias, la autonomia adquiere un papel
central como principio rector en la proteccion de los derechos
de las personas mayores. La posibilidad de anticipar decisiones
mediante directivas anticipadas se convierte en una herramienta
clave para contrarrestar las consecuencias de la vulnerabilidad.
Estas directivas permiten a las personas expresar su voluntad
respecto a su atenciéon médica, a la administracién patrimonial
y sus condiciones de vida cuando ya no puedan hacerlo por
si mismas. De este modo, las directivas anticipadas no solo
fortalecen la autodeterminacién, sino que también garantizan
el respeto por la dignidad de la persona, evitando que terceros
tomen decisiones contrarias a sus valores y deseos.

El envejecimiento, entonces, puede generar situaciones de
vulnerabilidad que, en muchos casos preocupan a las propias
personas mayores. Ante la posibilidad de una eventual dis-
minucién de sus capacidades, estas pueden adoptar medidas
preventivas para garantizar su bienestar y la proteccién de su
patrimonio. Tales decisiones, adoptadas de manera libre y con
el discernimiento adecuado, reflejan un proyecto de vida basa-
do en el ejercicio pleno de su autonomia y autodeterminacion.

Todas las situaciones descriptas revelan una multiplicidad
de capas de vulnerabilidad que interactian y se potencian entre
si. Si bien los derechos de los ancianos estdn contemplados en

los instrumentos internacionales desde una perspectiva universal:
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.. existen dos cuestiones bdsicas, que no han sido aborda-
das: la adecuacién del ejercicio de la capacidad juridica del adulto
mayor, especificando en su favor sistemas de apoyo y salvaguardas
ajustadas a su particular condicién; y el ejercicio de su autonomia
personal en el vasto campo de los derechos personalisimos. En
este marco, la edad puede convertirse en una "categoria sospecho-
sa", obstaculizando la plena realizacién del principio de igualdad

tanto en su dimensién formal como material®!.

Por ello, es fundamental profundizar en el desarrollo de
normativas y politicas que reconozcan la autonomia de las
personas mayores, y aseguren su proteccion sin menoscabar sus

derechos fundamentales.

V. Las directivas anticipadas en el cadigo civil y as personas mayores. La
figura de apoyo

La capacidad “es un elemento constitutivo de la autonomia
y de la posicién que cada persona puede adoptar dentro del
sistema juridico, es decir de su condiciéon de sujeto de derechos
y obligaciones”'2.
Toda persona capaz debe tener el derecho de decidir,

con antelaciéon, como desea afrontar una posible situacion de

11 FERNANDEZ, Silvia E, "Ancianidad, autonomia y vulnerabilidad. Una mirada a la situacion
juridica de los adultos mayores desde la reforma proyectada para el Cadigo Civil argentino”,
Revista Derecho Privado, Ed. Infojus, aio |, 2012, ps. 139-163.

12 DAVOBE Maria I, “El adulto ante su vejez. Sobre la autonomia juridica y la vulnerabilidad en

la vejez”. En U. Basset, Tratado de Vulnerabilidad. LA LEY, Buenos Aires, 2017, p. 940.
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incapacidad o dependencia. En este sentido, el acto de autopro-
teccién o directiva anticipada le permite, de manera personal y
previsora, designar quién serd su curador en caso de que un juez
deba nombrarlo. Asimismo, puede determinar quién no desea
que desempeiie ese rol e impartir instrucciones vinculantes
para la familia, curadores o terceros en lo referente a su lugar
de residencia, la institucion geriatrica o clinica donde prefiera
ser internado, asi como otros aspectos vinculados con su salud.

A través de estas directivas, la persona puede expresar su
voluntad respecto a la negativa a recibir determinados trata-
mientos médicos que considere contrarios a su dignidad o alte-
ren su calidad de vida. También puede expresar su voluntad de
no ser mantenida con vida mediante dispositivos médicos como
respiradores artificiales, disponer la donacién de sus 6rganos y
tejidos, decidir el destino de sus restos, optar por la cremacion y
especificar el lugar donde desea que sus cenizas sean esparcidas
o senalar el cementerio en el que desea ser sepultado.

El sistema normativo vigente no establece un régimen espe-
cifico para los adultos mayores. Aunque son consideradas sujetos
plenamente capaces, la ausencia de una regulacién particular
genera desafios en la proteccién de su autonomia. Si bien la
creacion de una categoria juridica diferenciada podria derivar en
una discriminacién inversa basada en la edad, es evidente que el
principio de plena capacidad asociado a la mayoria de edad no
puede aplicarse con la misma contundencia en todas las etapas
de la vida adulta, especialmente en los primeros y ultimos afios.
Como ya mencioné, existen tantas formas de envejecer, como
adultos mayores, cada persona atraviesa procesos evolutivos

particulares. Alcanzar a una etapa en la que se requiera mayor
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asistencia médica y familiar no deberia implicar la supresién
de sus derechos ni su sometimiento a un régimen tutelar que
permita la sustituciéon de sus decisiones por parte de terceros.

La CIPDHPM ha establecido derechos como decidir el lugar
de residencia y derechos a la salud, incluyendo el consentimien-
to informado, directivas anticipadas de salud, y el nombramiento
de apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica, entre otros.
En este marco, los actos de autoprotecciéon o directivas antici-
padas se configuran como herramientas eficaces para personas
mayores que comienzan a sentirse vulnerables, permitiéndoles
expresar decisiones bioéticas y planificar sus ultimos afnos con
contenido amplio y variado, incluso més amplio que el contem-
plado por el Cédigo Civil y Comercial.

Las directivas anticipadas, surgieron:

. como mecanismos para planificar, con antelacién, los
cuidados al final de la vida. Este tipo de instrumentos buscan
propiciar (y garantizar) las elecciones futuras de las personas a
través de un proceso deliberativo y estructurado, mediante el cual
expresan sus valores, deseos y preferencias de cuidado con el fin
de planificar la atencién ante una situacién critica o de final de
vida, especialmente teniendo en cuenta circunstancias en las que

las personas ya no estén en condiciones de decidir'®.

Estas manifestaciones de voluntad deben ser respetadas

como expresion del derecho a la autonomia y autodeterminacion

13 GILLICK, Muriel, "Advance care planning", New England Journal of Medicine, 2004, 350,
ps. 7-8.
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de conformidad con lo previsto por el art. 19 y 75 inc 22 de la
Constitucién Nacional.

En la Argentina, el concepto de directivas anticipadas en
salud fue incorporado en el articulo 11 de la Ley 26.529 de Dere-
chos del Paciente, cuyo texto fue modificado en 2012 por la Ley
26.742, que precis6 la forma en que debian documentarse dichas
directivas. Por su parte, el CCYCN, en el articulo 60, regula las
directivas médicas anticipadas dentro del capitulo 3, dedicado
a los “Derechos y actos personalisimos” del Titulo I del Libro

Primero. Dicho articulo establece:

... la persona plenamente capaz puede anticipar directivas y
conferir mandato respecto de su salud y en previsién de su propia
incapacidad. Puede también designar a la persona o personas
que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y
para ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar
practicas eutandsicas se tendrdn por no escritas. Esta declaracion
de voluntad puede ser revocada libremente en todo momento por

quien la manifesto.

El articulo 60 del CCyCN resulta ostensiblemente maés
amplio que la Ley de Derechos del Paciente, ya que regula la
facultad de la persona de disponer, mediante directivas antici-
padas o estipulaciones anticipatorias de la futura incapacidad,
todas aquellas cuestiones relacionadas con la toma de decisiones
referidas a su tratamiento en salud, actos médicos y tratamien-
tos admisibles o inadmisibles. En este sentido, el CCyCN ofrece
dos opciones principales: por un lado, directivas vinculadas

con la vida y la salud de la persona, como aquellas referidas a
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eventuales enfermedades, tratamientos médicos, trasplante de
6rganos, entre otros. Y por otro, directivas relacionadas al cui-
dado personal y la gestiéon patrimonial en caso de incapacidad,
que incluyen la designacion de un curador y otras disposiciones
sobre la administracién y disposicién de su patrimonio.

Un autor' analiza que del articulo 60 pueden diferen-
ciarse cuatro tipos de actos. En primer lugar, la emisién de
una o mds directivas acerca del cuidado de la salud y de
la aceptacién o rechazo de tratamientos, las que deben ser
cumplidas por médicos y familiares. Estas directivas pueden
incluir el consentimiento informado, solicitud o negativa de
tratamientos, donacién de érganos, solicitud de medicamentos
que alivien el dolor, y decisiones sobre el lugar de internacion,
obra social. En segundo lugar, el articulo habilita la designacion
de un representante para garantizar el cumplimiento de estas
directivas. En tercer lugar, permite que la persona designe
un representante para que adopte decisiones de salud en su
nombre y preste el consentimiento cuando no pueda hacerlo
por si misma. Finalmente, reconoce la posibilidad de designar
un curador para el caso de incapacidad.

El cddigo civil y comercial adopta como principio general
que la incapacidad en los términos del articulo 32 in fine es una
medida juridica de cardcter restrictiva y excepcional. La decla-
racion de incapacidad es una decision judicial que solo procede
en casos de deterioro cognitivo severo que comprometan la vida

y el patrimonio de la persona, afectando casi totalmente su

1¢4 TALE, Camilo, "Comentario art. 60", en HEREDIA, P.y CALVO COSTA, C. (Dirs.), Cadigo Civil y

Comercial comentado y anotado, 1.1, La Ley, Buenos Aires, 2022, p. 711.
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autonomia. En estos casos, el articulo 139 del CCyCN establece
que la persona puede anticipar, mediante una directiva antici-
pada, la designacién de su propio curador. Esta sentencia de
incapacidad debe ser revisada cada tres anos y especificar los
actos en los que la participacién de la persona incapacitada
estard totalmente prohibida. El juez tiene la responsabilidad
de evaluar y decidir qué tipo de representacion y/o asistencia
resulta mas adecuada y razonable. Por su parte, el Ministerio
Publico, conforme surge del articulo 103 CCyCN debe intervenir
en todos los casos en los que involucren personas menores de
edad, incapaces y con capacidad restringida, y de aquellas cuyo
ejercicio de capacidad requiera de un sistema de apoyos.

Del analisis de los articulos 60 y 139 del Cédigo Civil y
Comercial se desprende que cualquier persona capaz puede
anticipar la designacién de su propio curador en caso de una
futura incapacidad. En este contexto, el curador puede asumir la
representacion de la persona para gestionar asuntos relaciona-
dos con su salud, bienestar y patrimonio. El articulo 139 senala,
en su segundo parrafo, que la funcién principal del curador es
el cuidado tanto de la persona declarada incapaz como de su
patrimonio, procurando ademas su recuperacion.

Cabe destacar que ni el Cédigo de Vélez ni la Ley 26.657
de Salud Mental contemplaban la posibilidad de que una per-
sona elija a su propio curador, ya que esta designaciéon quedaba
exclusivamente en manos del juez, conforme a las disposiciones
legales aplicables. Con la entrada en vigor del CCyCN, el juez
tiene la facultad y la obligacién de escuchar la opinién del in-

dividuo afectado. Segun Pestalardo:
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. este cambio implica que la manifestacién ya no pro-
vendria de una persona plenamente capaz que prevé su posible
incapacidad, sino de alguien que ya se encuentra en tal situacién.
No obstante, en casos de enfermedades que, por su evolucién o
caracteristicas, impiden a la persona expresar su voluntad, no

serfa posible adoptar ninguna medida en funcién de su opinién'.

El apoyo extrajudicial

Por otra parte, la legislaciéon incorporé el instituto de los
apoyos, regulado en el articulo 43 del CCyCN. Este articulo es-
tablece que el apoyo comprende cualquier medida judicial o
extrajudicial que facilite la toma de decisiones de una persona
que lo requiera para ejercer su autonomia, promoviendo su
independencia y asegurando la expresién de su voluntad, com-
prensién y comunicacién. La normativa permite que la persona
interesada proponga al juez la designacién de una o mds perso-
nas de su confianza como apoyo. Sin embargo, esta regulacién
no fue considerada en los articulos 60 y 139 del Cédigo Civil y
Comercial.

El articulo 43 menciona los apoyos extrajudiciales, pero no
regula su designacion en detalle. La idea de apoyo extrajudicial
refiere a aquel apoyo designado mediante un acuerdo entre la
persona necesitada de este y la propia persona o institucién que
va oficiara como tal, o bien podria ser a través de una directiva
anticipada con la finalidad de brindarle ayuda o representacién

para la toma de decisiones en el caso de no poder hacerlo.

15 PESTALARDO, Alberto, “La regulacion de las Directivas anticipadas en el Cadigo Civil y Co-

mercial de la Nacion”, en Revista Derecho Privado, Ao | n° 2, Ed. Infojus, 2012, pp. 65 -118.
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Este concepto surge de la necesidad de otorgar reconocimiento
juridico a circunstancias que ya existen, sin recurrir obligatoria-
mente a un proceso de determinacién de la capacidad, el que
en algunos casos puede ser recomendable, pero no siempre
indispensable.

Dabove seiala que:

... en la vejez, la restriccién de la capacidad de ejercicio de
la autonomia suele estar relacionada con deterioros cognitivos
(demencia) y debilidad mental; en segundo lugar, por prodigali-
dad, y en ultimo lugar, por alcoholismo y drogadiccién, conforme
a la aplicacién de los articulos 24, 32 y 48 del CCyCN. Sin em-
bargo, advierte que, en ocasiones, tanto las personas como los
tribunales confunden estas situaciones incapacitantes con lo que
denomina "gerontolescencia”, es decir, problemas emocionales o
trastornos afectivos derivados del abandono familiar, la reduccién
de ingresos tras la jubilacidn, el deterioro general de la salud, los
efectos del edadismo o prejuicios negativos sobre las personas
mayores. Estas circunstancias pueden obstaculizar el ejercicio
regular de los derechos de los adultos mayores, pero no deben
incluirse en la lista formal de causas de restriccion por verdadera

incapacidad juridica'®.

16 DABOVE, Maria |, “Autonomy and Capacity: About Human Rights of Older Persons in De-
pendency Situations”, Springer Science+Business Media, 2016. Traduccin propia. Original: “In
old age, the cases of restriction of capacity to exercise autonomy are often connected with any
of the three kinds of restriction, but the most important are caused by cognitive impairments
(dementia) and mental weakness; secondly by prodigality and last, by alcoholism and drug-

addiction, according to the application of ACCC Articles 24, 32 and 48. However, people (and
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Un principio fundamental que emerge de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
es que la protecciéon juridica, no implica necesariamente su
declaracion de incapacidad judicial. La Observaciéon General N°
1 del Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad®’
establece que el apoyo en el ejercicio de la capacidad juridica
debe respetar la voluntad y preferencias de la persona, sin
que terceros decidan en su lugar. En el articulo 12, pérrafo 3,
no especifica un tinico modelo de apoyo, sino que lo concibe
como un concepto amplio que puede incluir diferentes formas
y grados de asistencia, tanto oficiales como informales. En este
sentido, las personas con discapacidad pueden designar a una
o mas personas de confianza para que les ayuden a ejercer su
capacidad juridica respecto de determinados tipos de decisiones
o pueden recurrir a otras formas de apoyo, como el apoyo entre
pares, la defensa de sus intereses (incluido el apoyo para la de-
fensa de los intereses propios) o la asistencia para comunicarse.

Asimismo, senala que los Estados parte pueden ofrecer

diversas formas de mecanismos de planificacién anticipada

courts) sometimes confuse these incapacitating situations with “gerontolescence”: emotional
problems or affective disorders, caused by family abandonment, income decrease after reti-
rement; weakening of general health, the effects of ageism or negative preconception about
the elderly among others which can combine to prevent the regular exercise of the rights of
the elderly. But these cases are only examples of “dependency situations” that should not be
included in the formal list of causes of restrictions by virtue of true legal incapacity.”

17 COMITE SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, “Observacion ge-
neral N° 1 (2014), articulo 12: Igual reconocimiento como persona ante la ley”, 11° periodo de

sesiones, 31 de marzo - 11 de abril de 2014,
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para tener en cuenta las distintas preferencias, pero todas las
opciones deben estar exentas de discriminacién. En este marco,
se destaca que el momento en que una directiva entra en vigor
(v su revocacién) debe ser decidido por la persona e indicado
en el texto de la misma y no de una evaluacién externa sobre
su capacidad mental.

Desde esta perspectiva, el art. 43 del CCyCN, debe interpre-
tarse bajo la luz que aporta el art. 12 de la CDPD, transversali-
zado por los derechos humanos: el apoyo es nada menos que

una obligacién de derechos humanos.

Existen asi muchas otras vias por medio de las cuales puede
reconocerse un apoyo en la esfera judicial, por fuera de un pro-
ceso de restriccién de capacidad; vgr., en el marco de un proceso
en que se debata el ejercicio de la responsabilidad parental puede
determinarse la necesidad de establecimiento de apoyos para el
ejercicio de la misma; o bien lisa y llanamente reconocerse la
legitimacién de la persona para iniciar actuaciones judiciales para
homologar sus preferencias en un proceso homologatorio cuyo
contenido es la designacién de sus apoyos. De alli que el estable-
cimiento de apoyos no depende ni se limita en forma exclusiva a
la promocién de un proceso de restriccién a la capacidad, cuando
el mismo no resulta justificado y sélo se desea dotar de forma
juridica a la expresion de voluntades y preferencias de la persona

a través de la designacién de apoyos'®.

18 FERNANDEZ Silvia E, De libertades apoyadas - La designacion de apoyos sin restricciones

a la capacidad juridica, Rubinzal-Culzoni, RC D 613/2021, 2021.
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Algunos autores se manifiestan en contra de la autoprotec-
cién extrajudicial, argumentando que el orden juridico establece
la capacidad como regla general, mientras que las limitaciones
a esta son excepcionales, emanan exclusivamente de la ley y
deben ser interpretadas de manera restrictiva. En este sentido, la
capacidad no puede ser modificada ni renunciada por el propio
interesado, ya que es indisponible. Por ello, tanto las normas
sustantivas como las procesales, destinadas a brindar las mayo-
res garantias en defensa de la capacidad, son de orden publico®.

En linea con la defensa de la autonomia personal, la Reco-
mendacion CM/Rec(2009)11 del Comité de Ministros del Conse-
jo de Europa subraya la importancia de garantizar la autonomia
personal y la autodeterminacién de las personas en situacién
de vulnerabilidad, promoviendo el uso de medidas voluntarias,
como los poderes de representaciéon continuados y las directivas
anticipadas, a los fines de que las personas mayores prevean
y decidan, con antelacién, como desean que se gestionen sus
asuntos personales y patrimoniales en caso de incapacidad futu-
ra. Asimismo, la recomendacioén insta a los Estados miembros a
priorizar estas medidas voluntarias sobre aquellas impuestas por
via judicial, asegurando su reconocimiento legal, regulacién clara
y mecanismos de proteccidon contra abusos. Ademas, se destaca
la necesidad de armonizar estos principios a nivel europeo,
garantizando un marco de proteccidon uniforme que respete la
voluntad y las preferencias de cada persona sin la necesidad de

una intervencion judicial innecesaria.

19 PESTALARDO, Alberto, “La regulacion de las Directivas anticipadas en el Cadigo Civil y Co-

mercial de la Nacion", Revista Derecho Privado Ano I n° 2, Ed. Infojus, 2012, ps 65 -118.
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Desde el punto de vista formal, el Cédigo Civil y Comercial
no exige una forma especifica para la validez de las directivas
anticipadas; sin embargo, la formalidad tiene un valor probato-
rio, por lo que podria resultar util adoptar las formas previstas
en la Ley 26.529, modificada por la Ley 26.742 y el Decreto
1089/2012. Estas disposiciones pueden brindar mayor seguri-
dad juridica y garantizar la validez de estos instrumentos, en
consideracién de la importancia y trascendencia de los actos
otorgados.

A pesar de ello, es importante advertir, a la luz del principio
de igualdad ante la ley (articulo 16 de la Constitucién Nacional),
que la falta de acceso a recursos econémicos no debe constituir
un obstdculo para que una persona pueda emitir sus directivas
anticipadas. En este sentido, resulta imprescindible que existan
mecanismos accesibles para darles publicidad, asegurando el

pleno ejercicio del derecho a la autodeterminacion.

VI. Conclusiones

Las directivas anticipadas representan un acto de concien-
cia y responsabilidad sobre nuestra propia vida y su desenlace.
Aceptar la muerte como una realidad inevitable nos permite
prepararnos con dignidad y autonomia, asegurando que nuestras
decisiones sean respetadas cuando ya no podamos expresarlas.

Las estipulaciones sobre la futura incapacidad estdn sujetas
a la condicién de capacidad y discernimiento en el momento de
otorgamiento del acto. Por ello, su validez debe ser reconocida
aun en los inicios de la ancianidad, siempre que la persona

conserve la aptitud necesaria para tomar decisiones informadas.
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Estas previsiones adquieren especial relevancia en el contexto
del envejecimiento y el avance de patologias neurodegenera-
tivas, permitiendo que cada individuo, mientras mantenga su
discernimiento, disefie su propia protecciéon personal y patri-
monial a través de su red de confianza.

Esta realidad pone de manifiesto el caracter transversal e
interdisciplinario de la tematica, que debe ser abordada desde
una perspectiva de derechos humanos, garantizando el ejercicio
pleno y efectivo de libertades sin discriminacién. Como seiala el
bioeticista Diego Gracia, “el ser humano tiene la responsabilidad
de gestionar su vida y su muerte con autonomia, pero también
con prudencia y sentido de responsabilidad. En este sentido,
la autonomia no implica prolongar la vida a cualquier precio,
sino asegurar que las decisiones sobre el propio cuerpo sean
respetadas conforme a la voluntad del individuo”?.

En el célebre monélogo de Como gustéis*', Shakespeare
describe las siete edades del hombre, y alude a la vejez como
una etapa de retorno a la infancia. El anciano aparece “en
zapatillas, lentes en las napias y bolsa al costado’, con su voz
“aninada” y su cuerpo debilitado, anticipando una segunda ni-
fiez marcada por la pérdida de facultades y el olvido total: “sin

dientes, sin ojos, sin gusto, sin nada”

20 GRACIA, Diego, "Tratamientos médicos: la autonomia y la voluntad del paciente”, en Didlo-
gos y contrapuntos bioéticos. 18 prestigiosos bioeticistas de Iberoamérica y Estados Unidos
debaten sobre temas clave de la actualidad, AAVV, Editora Lynette Hooft, Ed. Biblos, Funda-
cion OSDE, Buenos Aires, 2013, cap. 3, p. 137

21 SHAKESPEARE, William, Como gustéis, traduccion de ]. Gonzalez Vergel, Catedra, Madrid,

2004 (obra original publicada en 1623)
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Las directivas anticipadas constituyen una herramienta
juridica y ética que permite resistir la pérdida de sentido que
puede acompanar el envejecimiento. A través de ellas, las per-
sonas mayores pueden expresar con claridad sus deseos, valores
y preferencias respecto del cuidado de su salud, sus vinculos y
su entorno. De este modo, aun cuando la voz se debilite o se
silencie, esa voluntad podré seguir siendo escuchada y sostenida
por un instrumento legal. Asi, las directivas anticipadas reafir-
man el derecho a vivir y a morir conforme a la propia dignidad.
En lugar de que la escena final quede librada al olvido o a
decisiones ajenas, permiten que el sujeto mantenga el control
simbdlico de su biograffa hasta el final, inscribiendo su deseo
incluso cuando ya no pueda expresarlo verbalmente.

En este sentido, mds que un acto meramente técnico
o médico, las directivas anticipadas constituyen una forma
de inscribir la autonomia en la propia narrativa vital, una
afirmaciéon de identidad frente a lo que podria parecer una
disolucién de si mismo. Frente a la imagen shakesperiana del
envejecimiento como despojo absoluto, el derecho ofrece la
posibilidad de transformar ese final en un tiempo también de

decision y de sentido.
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Directivas médicas anticipadas
y su recepcion en Latinoamerica

Marianela Lopez*

La Muerte no ha de ser causada,
pero tampoco absurdamente retrasada®.
Pensar la muerte es asumir el desafio

de afrontar lo inafrontablé’.

1 Abogada. Jueza del Primer Juzgado de Familia de la provincia de San Juan. Especialista en
Derecho de las Familias, en la UN Cuyo provincia de Mendoza. Maestrando de la Maestria
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Abogados de San Juan periodo 2011/2013. Directora Adjunta de la Comision de Adminis-
tracion de Justicia de la Federacion Argentina de Colegios de Abogados periodo 2011/2013.
Delegada del Foro de Abogados ante la Federacion Argentina de Colegios de Abogados
(F.ACA.) durante los meses de agosto a diciembre de 2011. Participacidn en el Codigo Civil
y Comercial de la Nacion comentado dirigido por el Dr. José Maria Cura. Tomo VI Editorial La
Ley ARo 2014, en calidad de co autora al Titulo VIII Capitulo 3 capitulo 3 y 4 del Codigo Civil
y Comercial comentado de la Nacion Argentina, 2 da Edicion Tomo VII Editorial La Ley Afio
2014, paginas 261 a 279, director Dr. José Maria Cura. Coordinadora Alterna de [a Comisidn
Redactora del Proyecto de Cadigo Procesal de Familia de la Provincia de San Juan.

2 Conferencia Episcopal Espafiola. 19/11/2019.

3 ROLON, Gabriel. £/ duelo (cuando el dolor se hace camne). Ciudad auténoma de Buenos Aires,

Planeta 2020
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|. Consideraciones iniciales

as directivas médicas anticipadas son aquellos do-
cumentos que emite una persona, en ejercicio de su
autonomia, dejando constancia de las decisiones en
relacidon con la atenciéon médica respecto de su persona, ante
una futura situacién de salud o la imposibilidad de expresar

su decisién a consecuencia de una incapacidad sobreviniente.

Surgen como herramientas que buscan preservar la autono-
mia de las personas, ellas representan un medio para advertir al
meédico interviniente sobre las preferencias del paciente que este

no se encuentre en condiciones de expresar®.

Es una forma de asegurar que los tratamientos médicos
sean congruentes con los valores, creencias y preferencias per-
sonales. Nuestra cultura occidental se resiste a la realidad que

vamos a morir.

Una de las principales razones por la que tanto nos cuesta
y tanta angustia nos produce afrontar la muerte es que ignora-
mos la verdad de la impermanencia. Deseamos que todo siga tal
y como esta de una manera tan desesperada que necesitamos

persuadirnos de que las cosas no cambiardn jamas®.

4 PEZZANO, Laura C. “Directivas anticipadas en el ambito de la salud. Evolucidn y situa-
cion actual”; https://no.cljqwex8i
5 RIMPOCHE Sogyal. £/ libro tibetano de la vida y de la muerte. Nueva edicion revisada. Edi-

ciones Urano Chile. 2022.
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En nuestro pais, las Directivas Médicas Anticipadas estan
reguladas en el Cédigo Civil y Comercial de la Nacién (CCyCN,
art. 60), en la Ley No 26.529 (Ley de derechos del paciente) y
en la Ley No 26.742 (Ley muerte digna).

Al respecto, en esta entrega me referiré a las cuestiones
vinculadas con su origen, evolucién, regulacidn legislativa, com-
portamiento en el derecho comparado latinoamericano, opera-
tividad, lo que me permitird concluir en un problema de doble
entrada: por un lado, la falta de unificacidon de la registracion
a nivel nacional. En relacién con ello asumo como hipétesis
probable que la falta de un registro tinico nacional de las Di-
rectivas Médicas Anticipadas impide que los profesionales de la
salud tengan acceso rdpido y actualizado a la informacién que
contienen, lo que puede generar situaciones de incertidumbre y
conflicto al momento de tomar decisiones médicas. La falta de
conocimiento de la existencia de DMA, que provoca la ausen-
cia de una adecuada publicidad, produce en el momento de la
emergencia médica que las decisiones de salud de la persona
las tomen los operadores de la salud, familiares, amigos o en-
torno socioafectivo, desconociendo o sin tener debidamente en
cuenta los deseos o preferencias de la persona. La otra arista
del problema es la falta de difusién del instrumento legal en si
mismo, con el cual sin dudas se podria contribuir a un ejercicio
efectivo de la autonomia personal.

Para documentar estos problemas, en el capitulo II se con-
ceptualiza la figura. Luego, en el tercero me ocupo del recorrido
inicial hasta nuestros dias, para mdas adelante referirme a las
regulaciones provinciales (capitulo IV) y en pafses americanos

(capitulo V).
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II. De qué hablamos cuando nos referimos a las “Directivas Médicas
Anticipadas”

Se sabe y se repite cominmente: nacemos, vivimos y mori-
mos; tantas veces hemos escuchado estas palabras, pero a pesar
de saber que somos seres finitos nos resistimos a tomar concien-
cia de ello, a pensar que parte de vivir es dejar este mundo para
habitar en otro lugar diferente. Estoy convencida que lo que mas
miedo nos da el dejar esta dimensién es que nos olvidaran y el
c6mo serad el momento final, ya que nadie quiere sufrir dolor y
eso causa pavor y negacién. Por eso, un modo de prever nuestro
futuro referido a la salud es otorgar directivas respecto de los
tratamientos médicos, terapias, practicas de salud y cualquier
otra medida que incumba a nuestra salud y a esos momentos

en los que no estamos en condiciones de decidir.

Morir es lo mas humano e igualitario que existe. Sin em-
bargo, puede haber profundas variaciones en el proceso de morir
y que es en realidad a lo que naturalmente si podemos temer.
Sea por nuestro propio sufrimiento y dolor, como por el que
para aquellos que nos quieren puede significar. En ese marco de
auténtica antropologia de la muerte se inscriben las DMA. Esto
es, para que las personas puedan hacer disposiciones acerca del
tipo de intervenciones, tratamientos, estudios, soportes vitales,
etcétera, que podran ser utilizados en su mismo proceso de morir
y para cuyo momento no se encuentren en condiciones de hacer

un acto de discernimiento y mucho menos de poder transmitirlo®.

6 ANDRUET, Armando. “Nuevo instituto juridico-bioético en el CCCN: Directivas Médicas
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Planificar con anticipacion los cuidados de la salud es algo
que involucra a todas las personas, cualquiera sea la edad. La
importancia de la planificacién, aun cuando no estemos enfer-
mos, garantiza y asegura que se reciban los cuidados deseados
o preferidos, en el momento en que no se estd en condiciones
de tomar las propias decisiones de salud.

Las directivas médicas anticipadas, también conocidas como
testamentos de vida o vital o instrucciones previas, son docu-
mentos legales que permiten a las personas expresar sus deseos
y preferencias sobre el tratamiento médico que desean recibir
en caso de que no puedan tomar decisiones por si mismas en
el futuro, asumir el manejo del dolor, la donacién de dérganos, la
designacion de un representante de atencién médica, entre otros.

Versan respecto de los tratamientos o practicas médicas o
su instrumentaciéon, que una persona autoriza se le realicen o
que se rehusa a recibir, en determinadas situaciones o circuns-
tancias. O sobre la designacion de la persona o personas que
han de expresar el consentimiento para los actos médicos y para
ejercer la curatela. En este sentido, el articulo 139 del CCyCN
se refiere especificamente a la designacién por parte de toda
persona capaz, mediante una directiva anticipada, de quien que
ha de ejercer su curatela.

Las directivas médicas anticipadas encuentran su funda-
mento esencial en el derecho de toda persona a la autonomia
de decision sobre el propio cuerpo y en el derecho a contar un

ambito de reserva, en la medida que las acciones privadas de

Anticipadas (DMA).” https:||comercioyjusticia.infojopinion/nuevo-instituto-juridico-bioetico-

en-el-ccen-directivas-medicas-anticipadas-dma/
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los hombres no danen a terceros (Constitucién Nacional Articulo
19), respetando su dignidad e intimidad.

Estas situaciones pueden incluir enfermedades terminales,
lesiones graves, demencia u otras condiciones que afecten per-
sona para comunicarse o tomar decisiones informadas.

Estos documentos aseguran que los deseos y valores de
una persona sean respetados y seguidos, incluso en situaciones
dificiles o controvertidas, pudiendo ser revocadas en cualquier
momento por quien las redacté o por su representante o persona

designada a tal efecto. Se ha dicho que:

... las directivas anticipadas de voluntad (DAV) surgen como
respuesta al avance tecnoldgico y al tratamiento médico agresi-
vo empleados en situaciones ambiguas, como en el caso de un

pronéstico malo...”.

En concordancia, para Bussinguer y Barcellos, la manifes-
tacion de la voluntad del paciente, expresada anticipadamente,
que le garantizan el derecho de decidir como desea conducir
los dltimos momentos de su vida, tiene el don de rescatar la
dignidad y la autonomia®.

Existen multiplicidad de definiciones de Directivas Médicas

Anticipadas. Para el comité de bioética del Hospital Italiano son:

7 NUNES, Maria Inés; DOS AN]OS, Marcio Fabri. “Diretivas antecipadas de vontade: beneficios,
obstaculos e limites”. Rev. bioét. 2014, p. 242. https:| bitly/2H2IARz

8 BUSSINGUER ECA, BARCELLOS IA. “0 direito de viver a propria morte e sua constitucionalida-
de”. Gienc Saiide Coletiva. 2013, p. 2692. Consultado en: https://bit.ly2CBoSr4
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... La manifestacion escrita hecha por una persona capaz
quien, consciente y libremente, expresa las opciones, preferencias
o deseos que deben respetarse en la asistencia sanitaria por reci-
bir cuando se produzcan circunstancias clinicas que le impidan

comunicar personalmente su voluntad®.
También se conceptualizan asi a:

. una variedad de documentos mediante los cuales una
persona civilmente capaz y bioéticamente competente, sana o
enferma y en ejercicio de su autonomia, consigna determinadas
pautas y/o indicaciones referentes a cémo debera procederse a
su respecto en materia de la atencién médica que se le prestara
ante un futuro estado patolégico y/o desenlace, en caso de in-

competencia sobreviniente'’.
IIl. Directivas médicas anticipadas: el camino hacia su regulacion

A lo largo de la historia, la muerte fue a menudo tema de
preocupacién y fuente de angustia para la humanidad.

Reconocida como unica certeza de la vida y pensada
popularmente como su antagonista, la muerte y el proceso de

morir son fenémenos sociales vivido(s) de distintas formas, de

9 Comité de Bioética Asistencial. Hospital Italiano de Buenos Aires. http:/jrevista.hospitalita-
liano.org.ar
10 BLANCO, Luis Guillermo. Directivas anticipadas. https:|salud.gob.ar/dels|entradas/directi-

vas-anticipadas
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acuerdo con el significado compartido por esta experiencia'’. En
este contexto se valora la importancia de las directivas médicas,
que se encuentran incorporadas a las legislaciones modernas
de varios paises del mundo. Si bien cada pais las contempla de
diferentes maneras y las denomina de diversos modos, han sido
receptadas y legisladas a lo largo de los afios.

Su origen data del afio 1960. Surgen en Estados Unidos con
la denominacién “living will” (declaracién previa de voluntad).
En el ano 1967 se redactd el primer documento, por el cual una
persona podia expresar su voluntad o decision, respecto a la
negativa de aplicarse determinado tratamiento médico, s6lo en
caso de que padeciera una enfermedad terminal. Fue el aboga-
do Luis Kutner, de la ciudad norteamericana de Chicago, quien
disené el documento, denominado living will*®.

La primera ley en los Estados Unidos que garantizé el dere-
cho de las personas a rechazar la tecnologia médica de soporte
vital se aprob6 en California en 1976, a través del Natural Death
Act. Permiti6 a los pacientes, cuya condicién era terminal y la
muerte inminente, suspender o rechazar el tratamiento médico,
asegurando ademads a los profesionales de la salud su proteccion
de todo proceso judicial por respetar la voluntad manifestada

por el paciente. Durante los tltimos anos de la década de 1970

11 MENEZES, RA. Em busca da boa morte: antropologia dos cuidados paliativos. Rio de Ja-
neiro. Ed. Garamond, afo 2004, p. 24 Consultado en: https:/www.scielo.br[j/bioet/a/NbsRkLxv
WRVCTPzVzZWvhDdN ?format=pdfétlang=es

12 FONTES MONTEIRO, Renata da Silva y GOMES DA SILVA, Aluisio Junior. Directivas anticipa-
das de voluntad. Recorrido historico en Ameérica Latina”. https:|jwww.scielo.brfjjbioet/a/joxL
qRImYnpQWPPN879fZHhPformat=pdfétlang=es
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y 1980, otros estados comenzaron a aprobar leyes similares. A
principios del siglo XXI, todos los estados tenian leyes que pro-
tegian los derechos de los pacientes moribundos®.

En Latinoamérica, en la mayoria de los paises se promulga-
ron leyes referidas a las directivas anticipadas'?, consagrando el
derecho a la salud como “un derecho social o de interés publico’,
destacandose “la necesidad de que el Estado sea el garante de
su proteccién, puesto que la salud estd unida indefectiblemente
con el derecho a una vida digna”"®.

En nuestro pais, antes de la entrada en vigor del CCyCN, se
sanciono la Ley N° 26.529 (Derechos del paciente) que regula las

Directivas Médicas Anticipadas en el articulo 11, que dispone:

Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de edad
puede disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo
consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, pre-
ventivos o paliativos y decisiones relativas a su salud. Las direc-
tivas deberdn ser aceptadas por el médico a cargo, salvo las que
impliquen desarrollar practicas eutandsicas, las que se tendran

como inexistentes.

Vale destacar que la Corte Suprema de Justicia de la Na-
cién, en el fallo dictado en la causa “A. N., J. W. s/ medidas

precautorias’, de fecha 1/6/2012, pareci6é anticipar un criterio

13 ldem3g
1¢4 AIZENBERG Marisa, REYES, Romina D. http:|jwww.derecho.ubaar/extension/dma_msa_rdr.pdf
15 SANCHEZ, Andrea. “Decidir cuando ya no sea posible decidir”. https:|/ministeriodesalud.cba.

gov.arjwp-contentjuploads|2020/02/sal_be_directivas.pdf
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amplio en la interpretacion de estos casos, declarando vali-
da la constancia documental de la directiva acompanada en
copia simple, aplicando el articulo 11 de la Ley 26.529 segun
el texto anterior a la reforma, con respaldo en el articulo 19
de la Constituciéon Nacional. En el caso, el paciente, testigo
de Jehov4, habia firmado de puifio y letra un documento ante
un escribano publico, en el cual manifesté su voluntad de no
aceptar transfusiones de sangre bajo ningin concepto, aunque
el personal médico las crea necesarias para salvarle la vida. Para
el Superior Tribunal, dicho acto juridico fue realizado con total
discernimiento, intencién y libertad®®.

Considero que este caso paradigmético es de gran tras-
cendencia e impacto en el respeto a la autodeterminacién y
autonomia personal de una persona, garantizada en el articulo
19 de la CN. Es un fallo que garantiza el respeto al derecho hu-
mano de toda persona a optar en relacién con su salud, estando
en pleno estado de conciencia, de acuerdo con sus creencias,
ideas, valores, punto de vista, contexto y todo aquello que lo
determina en su individualidad y biografia personal, por sobre
toda decision de terceros, aunque sean cercanos al paciente.

Por su parte, el articulo 6 de la Ley 26742 modificé el articulo
11 de la Ley N° 26529, quedando redactado de la siguiente manera:

Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de edad

puede disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo

16 Microjuris.com. “Acerca de las directivas médicas anticipadas en la legislacion nacional ar-
gentina”. https:|/aldiaargentina.microjuris.com/2016/08/02/acerca-de-las-directivas-medicas-

anticipadas-en-la-legislacion-nacional-argentina-2|
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consentir o rechazar determinados tratamientos médicos, preven-
tivos o paliativos, y decisiones relativas a su salud. Las directivas
deberén ser aceptadas por el médico a cargo, salvo las que impli-
quen desarrollar practicas eutanasicas, las que se tendran como
inexistentes. La declaraciéon de voluntad debera formalizarse por
escrito ante escribano publico o juzgados de primera instancia,
para lo cual se requerird de la presencia de dos (2) testigos. Dicha
declaracién podré ser revocada en todo momento por quien la

manifesto.

A su turno, el CCyCN, en el articulo 60, incorpora al cuerpo

normativo las Directivas Médicas Anticipadas, y dispone que:

La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y
conferir mandato respecto de su salud y en previsién de su propia
incapacidad. puede también designar a la persona o personas
que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y
para ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar
précticas eutandsicas se tienen por no escritas. Esta declaracion

de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento.

Como se ve, la incorporacién de las Directivas Médicas
Anticipadas a nuestro ordenamiento no fue una excepcién a
regulacién latinoamericana. En este sentido, se remarca que
nuestra normativa de fondo del CCyCN no sélo recepta la préac-
tica que venia siendo regulada en diferentes leyes especiales,
sino también la autonomia de la voluntad de toda persona
referida a las acciones personales y privadas de los hombres y

mujeres, las que quedan reservadas al ambito privado. Asi lo
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expresa Maria Marcela Pajaro, en la obra colectiva Codigo Civil
y Comercial de la Nacién comentado con perspectiva de género,

de reciente aparicion:

El instituto regulado en este cddigo se dirige a regular las
previsiones que una persona totalmente capaz puede realizar
respecto de su salud y su capacidad, implica el reconocimiento
del poder de decision que cada persona tiene respecto de los
limites del dolor o padecimientos -fisicos o espirituales- que esta
dispuesta a soportar. Se trata de una regulacién respetuosa de la
autonomia y de las conductas autorreferentes, en tanto su tinico

limite son las practicas eutandsicas'’.
IV. Regulacion en las provincias argentinas

Distintas disposiciones normativas provinciales se ocuparon
de la figura en tratamiento, en fecha anterior y contemporanea-
mente a la legislacion nacional. Asi, la provincia de Neuquén,
en el afo 2.008, sancion6 la Ley 2611, denominada Derechos
de los Pacientes. Alli se enuncian los derechos y obligaciones
de los pacientes y usuarios de los servicios de la salud en
instituciones publicas y privadas. Establece el documento de
instrucciones por el cual, una persona mayor de edad, capaz y
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con el objeto de

que estd se cumpla en el momento en que llegue a situaciones

17 PAJARO, Maria Marcela. “Comentario al Articulo 60”. En Cadigo Civil y Comercial de la Na-
cion y leyes especiales comentado y anotado con perspectiva de género, HERRERA, Marisa;

DE LA TORRE, Natalia. (Dir.). Tomo 1.2022. Ciudad Autonoma de Buenos Aires. pp. 409/410.
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en que no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los
cuidados y tratamientos de salud a los que desea someterse o,
una vez llegado su fallecimiento, disponerse sobre el destino de
su cuerpo o sus d6rganos (Art. 13).

La directiva de salud puede consistir en instrucciones o en
la designacién de un representante, debe ser hecha por escrito,
no admite testigos, deben anotarse en la historia clinica del
paciente y resguardarse en el centro de salud quién tendrd la
funcién de garante de su conservacion.

Por su parte, Rio Negro sanciond la Ley 4263 sobre “De-
claraciéon de Voluntad Anticipada’; el 27 de noviembre de 2007,
por la cual reconoce el derecho de las personas a decidir y
declarar fehacientemente su voluntad de ser o no sometidas
a asistencia sanitaria y cuidados médicos, y crea el registro de
Voluntades Anticipadas en el &mbito del Ministerio de salud de
la provincia. También la Ley 4264 “Calidad de Vida y dignidad
de los enfermos terminales’, sancionada el 11 de enero de 2008,
que establece que toda persona que padezca una enfermedad
irreversible en estado terminal o haya sufrido un accidente
que lo coloque en igual situacién, tiene derecho a manifestar
su rechazo a los procedimientos quirdrgicos, de hidratacién y
alimentacion y de reanimacién artificial -Muerte Digna-.

En Tucuman, el 15 de marzo de 1999 se sancioné la Ley
6952, referida a los “Derechos del paciente’, la cual consigna
como derechos de los pacientes el derecho a la intimidad,

confidencialidad, informacién y dentro del tema que nos ocupa

A que previamente a la aplicaciéon de cualquier procedi-

miento, diagndstico o tratamiento se le informe sobre el mismo,
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los riesgos médicos significativos, probable duracién de disca-
pacidad y todo dato que pueda contribuir a la obtencién de un
consentimiento responsable o su rechazo con excepcién de los

casos de urgencia (Art. 1 inc. 8).

Pero sujeta el rechazo del tratamiento propuesto a que la
legislacion vigente lo permita. Es obligatorio exhibir en lugar
visible en todo centro asistencial, hospital, clinicas, consultorios
o lugar donde se brinde atencion relacionada con la medicina
o actividades auxiliares de la misma, puablicos o privados de
todo el territorio de la Provincia, los derechos de los pacientes
contenidos en esta legislacién.

En Cérdoba, la Ley 10058, “Muerte Digna” (mayo 2012),
tiene por objeto establecer, regular y garantizar el derecho que
tiene cualquier persona a decidir en forma anticipada su volun-
tad respecto a la negativa a someterse a medios, tratamientos
o procedimientos médicos de encarnizamiento terapéutico que
pretendan prolongar de manera indigna su vida. El Registro
de declaracién de voluntad anticipada ha instrumentado un
formulario para facilitar la expresiéon de la voluntad anticipada,
que puede ser completado y presentado en este organismo, que
realiza una revision y validacién de la declaracién. La misma es
conservada en el registro manteniendo la confidencialidad y la
proteccidon de datos personales. No obstante, el formulario no
es la Unica manera en la que se puede expresar la voluntad,
también es posible confeccionar una declaracién personal y/o
generar un documento propio.

En Chubut, en fecha 01/03/2011 se sancioné la Ley I1I-34,

de Declaracién de voluntad anticipada, cuyo articulo 1 estable-
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ce que: “Toda persona en uso de su libre discernimiento tiene
derecho a manifestar anticipadamente su voluntad, a través de
los denominados actos de Declaracion de Voluntad Anticipada o
autoproteccion, en forma de instrucciones, directivas, decisiones
o previsiones, para ser ejecutada en aquellas circunstancias en
que la misma esté imposibilitada por cualquier causa, sea de
manera transitoria o permanente, de hacerlo por si” Hay que
destacar de esta ley que crea el Registro de Voluntades Antici-
padas, cuyo funcionamiento y organizacién recaerd en la 6rbita
del Colegio de Escribanos de la Provincia, quien garantizara la
custodia, conservacion y accesibilidad de las Declaraciones de
Voluntades Anticipadas emitidas en el territorio de la Provincia.
Deberd asegurar en todos los casos la confidencialidad y el
respeto de la legislacion de proteccion de datos personales. El
Colegio de Escribanos, es quien garantizard la accesibilidad al
registro de todas las personas.

También y no menos importante, vale destacar que el
articulo 5 en su parte pertinente contempla aquellas personas
que deseen otorgar directivas anticipadas y no posean recursos
suficientes, quedando exentas de pago de honorarios, referido
a dicho acto de declaracion, modificacion, sustitucién y/o re-

vocacidn.
V. Regulacion en otros paises de América
En distintos paises americanos se ha legislado sobre las

DMA en modos diferentes, por lo que interesa realizar un breve

recorrido:
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1. Puerto Rico

Mediante la Ley 160 de Declaracién Previa de Voluntad
sobre Tratamiento Médico en Caso de Sufrir una Condicién de
Salud Terminal o de Estado Vegetativo Persistente, de fecha 17
de noviembre de 2001, Puerto Rico fue el primer pais latinoa-
mericano en reglamentar la declaracion previa de voluntad con
relaciéon a tratamientos médicos en casos de salud terminal o
estado vegetativo persistente.

Esta normativa reconoce en el articulo 3, el derecho de
toda persona mayor de edad (21 afos), en pleno uso de sus
facultades mentales, a declarar previamente su voluntad sobre
lo referente a tratamiento médico en caso de sufrir una condi-
ci6n de salud terminal y de estado vegetativo persistente, sus
requisitos, efectos, condiciones, nombrar un mandatario, debe
registrarse en la oficina y puede ser declarada en presencia del
médico y de dos testigos no herederos.

La ley vincula al médico y a la instituciéon de salud a la eje-
cucién del documento y en el caso de que la paciente esté em-
barazada, la directiva sélo se ejecutard después del nacimiento
del bebé. No autoriza la practica de la eutanasia, o provocacion
de muerte por piedad.

Esta ley finaliza con un articulo para destacar y tener en
cuenta a los fines de la publicidad de este tipo de directivas;

me refiero al articulo 16 que dispone:

Inmediatamente luego de su aprobaciéon el Departamento
de Estado, asi como la Oficina para los Asuntos de la Vejez [Nota:
Sustituida por la Oficina del Procurador de las Personas de Edad

Avanzada del Estado Libre Asociado de Puerto Rico” creada por la
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Ley 76-2013, segiin enmendada], llevara a cabo una campana de
divulgacién y orientacién a la ciudadania sobre las disposiciones

de esta Ley.

2. México

En el afio 2008 se promulgé la Ley de Voluntad Anticipa-
da, modificada en el ano 2012, que tiene por objeto establecer
las normas para regular el otorgamiento de la voluntad de una
persona con capacidad de ejercicio, para que exprese su decisién
de ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos
médicos que pretendan prolongar su vida cuando se encuen-
tre en etapa terminal y, por razones médicas, sea imposible
mantenerla de manera natural, protegiendo en todo momento
la dignidad de la persona. Las disposiciones de la normativa
son relativas a la practica médica aplicada al enfermo en etapa
terminal, consistente en el otorgamiento del tratamiento de los
Cuidados Paliativos, protegiendo la dignidad del enfermo en
etapa terminal. El documento podra elaborarse por cualquier
individuo capaz, enfermo en etapa terminal diagnosticada y por
familiares, cuando el paciente se encuentra inequivocamente
impedido de manifestarse.

Debe ser redactado y firmado en la notaria. Si el paciente
estd imposibilitado de ir al lugar, el documento podréd compo-
nerse ante los profesionales de salud y dos testigos y luego se
enviard para su registracion. El documento puede ser revocado
en cualquier momento por el paciente, y en casos de duplicidad
valdra el mas reciente.

El paciente debe informar al equipo de salud sobre la

existencia de las directivas, y estos profesionales deberdn acatar
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las decisiones en los términos prescritos. Si lo declarado en el
documento es incompatible con los principios éticos, morales
o religiosos del profesional de salud, éste tiene el derecho de
declarar la objecién de conciencia para eximirse de la deman-
da. La Ley de Voluntad anticipada para el Distrito Federal, en

el articulo 25, dispone:

El personal de salud a cargo de cumplimentar lo dispuesto en
el Documento de Voluntad Anticipada o el Formato y lo prescrito en
la presente Ley, cuyas creencias religiosas o convicciones personales
sean contrarias a tales disposiciones, podran ser objetores de con-
ciencia y por tal razén excusarse de intervenir en su aplicacién. Sera
obligacién de la Secretaria, garantizar y vigilar en las instituciones
de salud, la oportuna prestacién de los servicios y la permanente
disponibilidad de personal de salud no objetor, a fin de garantizar
el otorgamiento de los Cuidados Paliativos como parte del cumpli-

miento de la voluntad anticipada del enfermo en etapa terminal'®.

La eutanasia estd expresamente prohibida y, en ningiin mo-
mento o circunstancia, el profesional de salud puede administrar
medicamentos o tratamientos que provoquen intencionalmente

la muerte del paciente en etapa terminal.

3. Uruguay
En este pais se sancion6 la Ley 18.473 y el decreto regla-

mentario 385/013, concebidos con la finalidad de dar un marco

18 Ley de Voluntad anticipada para el Distrito Federal. https:]jwww.congresocdmx.gob.mx|

archivo-f388d1eechy022661doccagedfd617f517981641.pdf

294



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

normativo a la posibilidad que toda persona tiene de establecer
sus preferencias respecto a ciertos actos médicos, cuando es ca-
paz de consentir, ejerciendo su autonomia de manera anticipada.

Dispone la normativa que:

... toda persona mayor de edad y psiquicamente apta, en
forma voluntaria, consciente y libre, tiene derecho a oponerse a
la aplicacién de tratamientos y procedimientos médicos salvo que

con ello afecte o pueda afectar la salud de terceros...

También se contempla la posibilidad de oponerse a la apli-
cacion de futuros tratamientos médicos que prolonguen su vida
en detrimento de su calidad, siempre que estemos en presencia
de una enfermedad terminal, irreversible e incurable.

La expresion anticipada de la voluntad se realizard por es-
crito con la firma del titular y dos testigos. Para el caso de que
no pueda firmar se hara a ruego por parte de uno de los dos
testigos. También puede manifestarse ante escribano publico,
documentdndose en escritura publica o acta notarial. Cualquiera
sea la forma de la manifestacién de la voluntad debe ser incor-
porada a la historia clinica del paciente.

Cuando se decida la suspension de tratamiento, el mé-
dico tratante debera comunicarlo a la Comisién de Bioética
de la institucion, siempre que exista la expresion anticipada,
debiendo en ese caso resolver en un plazo de 48 horas de
recibida esta comunicaciéon. En caso de no pronunciarse en
dicho plazo se considerara tacitamente aprobada la suspension

del tratamiento.
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4. Brasil

Brasil carece de una legislacion federal que regule las di-
rectivas médicas anticipadas. Hay leyes estatales, como la Ley
10.241/1995 del estado de Sao Paulo (la llamada “Ley Mario Co-
vas”) y la Ley 3.613/20016 del estado de Rio de Janeiro. Ambas
no prevén la terminalidad y las directivas anticipadas como las
leyes extranjeras antes mencionadas, solo traspasan derechos
como el derecho a la informacién, a la negativa al tratamiento
y a la eleccién del lugar de la muerte.

Las unicas disposiciones federales referidas a las dispo-
siciones anticipadas son las resoluciones del Consejo Federal
de Medicina (CFM) 1805/2006 y 1995/2012. La Resolucién CFM
1805/2006 regula la conducta del médico en casos de pacientes
con enfermedad grave e incurable en fase terminal. La Resolu-
cién CFM 1995/20128 se refiere a las llamadas “directivas antici-
padas de voluntad’, que se definen en su primer articulo como
conjunto de deseos, previa y expresamente manifestados por el
paciente, sobre cdmo quiere ser tratado si no tiene condiciones
de manifestar su voluntad.

Las directivas no pueden incluir determinaciones que estén
en desacuerdo con el Cédigo de Etica Médica, prevé la figura
del representante, y no se requiere que las determinaciones se
hagan por escrito, es suficiente que el médico las anote en la fi-

cha, siguiendo el estdndar del CFM para ese tipo de documento.
5. Colombia

El Congreso de la Republica, en el aio 2014, sancion6 la

Ley Consuelo Devis Saavedra, mediante la cual se regulan los

296



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pa-
cientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e
irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto
en la calidad de vida.

En el articulo 1 delimita el objeto de la normativa, regla-

mentando

. el derecho que tienen las personas con enfermedades en
fase terminal, crénicas, degenerativas e irreversibles, a la atencién en
cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida, tanto de
los pacientes que afrontan estas enfermedades, como de sus familias,
mediante un tratamiento integral del dolor, el alivio del sufrimiento
y otros sintomas, teniendo en cuenta sus aspectos psicopatolégicos,
fisicos, emocionales, sociales y espirituales, de acuerdo con las guias
de préctica clinica que establezca el Ministerio de Salud y Proteccién
Social para cada patologia. Ademas, manifiesta el derecho de estos
pacientes a desistir de manera voluntaria y anticipada de tratamien-
tos médicos innecesarios que no cumplan con los principios de
proporcionalidad terapéutica y no representen una vida digna para el
paciente, especificamente en casos en que haya diagnostico de una
enfermedad en estado terminal crénica degenerativa e irreversible

de alto impacto en la calidad de vida...
En referencia a la voluntad anticipada, el articulo 5, inciso
4, contempla el Derecho a suscribir el documento de Voluntad

Anticipada, estableciendo:

Toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad,

en pleno uso de sus facultades legales y mentales, con total
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conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente
derecho podré suscribir el documento de Voluntad Anticipada. En
este, quien lo suscriba indicard sus decisiones, en el caso de estar
atravesando una enfermedad terminal, crénica, degenerativa e
irreversible de alto impacto en la calidad de vida de no someterse
a tratamientos médicos innecesarios que eviten prolongar una
vida digna en el paciente y en el caso de muerte su disposiciéon

o no de donar érganos.

Podemos concluir que las directivas médicas alcanzaron
mayor expansion en Estados Unidos, como asi también en Es-
pana'®. En cambio, en Latinoamérica, la consagracion legislativa
esta en desarrollo y evolucién, habiendo sido las provincias
en Argentina quienes mayor actividad legislativa referida a la

regulacion y registracion han desarrollado.
VI. El recorrido muestra un problema que persiste, a modo de conclusion

Con razén se dice que “Aquellos que carecen de valentia

siempre tienen una filosoffa que los justifica”®. En nosotros est4

19 VIDAL COUCEIRO, Azucena. “Las directivas anticipadas en Espana contenido, [imites y apli-
caciones clinicas”. https:/jwww.elsevier.es/es-revista-revista-calidad-asistencial-256-articulo-
las-directivas-anticipadas-espana-contenido-13109343
SANCHEZ BARROSO, José Antonio. “La voluntad anticipada en Espafia y en México. Un andlisis
de derecho comparado en tomo a su concepto, definicion y contenido”. http:jjwww.scielo.org.
mx/scielo.php?script=sci_arttextépid=S0041-86332011000200008

20 SEBASTIANI, Mario. ¢Si pudieras elegir de qué manera morir.. Que harias? El Ateneo, Bs. As.,

2022. Pag. 127.
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la posibilidad de que, quienes si posean la valentia y decisidn,
puedan expresarla anticipadamente. Las directivas médicas an-
ticipadas se inscriben en esa idea, pues ponen en valor la auto-
nomia de las personas, situaciéon reconocida en forma expresa
por el Cédigo Civil y Comercial de la Nacién.

Sin embargo, en la practica se le da escaso uso, probable-
mente por desconocimiento, a pesar de la importancia del de-
recho que reconoce y su utilidad en relacién con las decisiones
relativas al final de la vida.

Igual de problematico resulta el desconocimiento de los
prestadores médicos de la propia existencia de DMA, como
consecuencia de la falta de un registro Gnico a nivel nacional.
Como se sabe, los conflictos que se plantean cuando la per-
sona toma decisiones referidas a su salud o modo de morir,
provocan impacto en el &mbito familiar o socio afectivo, donde
interactiian puntos de vistas no solo juridicos y cientificos, sino
también filoséficos, morales, culturales, religiosos. De manera
que la cuestiéon atinente a su registracién y publicidad asume
centralidad. En este sentido, es imperioso pensar y establecer
juridicamente un modo més adecuado e idéneo de registracion
Unica de alcance nacional, que facilite el acceso al contenido
de las directivas anticipadas por parte de proveedores de salud.

Junto con ello, también es indispensable la informacion
y publicidad de los derechos del/a paciente que garantice a
toda persona el acceso a una salud digna y respetuosa de su
individualidad, y autonomia, conociendo sus derechos como
paciente, logrando de esta manera jerarquizar el valor de los
derechos personalisimos, derivados de la libertad y de la auto-

nomia, respetando los derechos humanos y fundamentalmente
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los derechos de los pacientes. Es importante también en la di-
fusién y publicidad de las directivas médicas anticipadas, el rol
que cumple las Universidades nacionales y provinciales, ptblicas
y privadas entre sus alumnos y personal docente no docente,
haciendo docencia respecto de la existencia de dichas disposi-
ciones y su aplicacién en la realidad diaria de cada una de las
personas que asisten a dichos establecimientos. También el rol
de abogados y jueces como colegios que los nuclea y los foros
de estudios, en su aporte a la sociedad es de una trascendencia
y responsabilidad social inconmensurable, informando desde la
legal y practico sobre las directivas médicas, su finalidad, modo
de otorgamiento, revocacion, limites y conclusiones en el estudio
de foros sobre la evolucién de estas decisiones anticipadas y su
perfeccionamiento.

Todo ello en pos de cumplir con la maxima que indica que,
para poder ejercer efectivamente nuestros derechos, primero
debemos conocerlos.

En definitiva, la investigacion, estudio y anélisis de las di-
rectivas medicas anticipadas, no sélo tiene impacto y relevancia
para el &mbito juridico y médico sino también social, humano,
cultural y moral.

Las Directivas Médicas Anticipadas se introducen en el ca-
mino hacia el respeto del buen morir; queda mucho por recorrer
aun, pero lo conquistado merece ser reconocido y destacado por
todas y todos los que habitamos en este siglo.

El gran desafio y compromiso es seguir trabajando hacia el
reconocimiento y respeto de la dignidad, autonomia y libertad

de toda persona.
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TG me importas por ser td, importas hasta el tltimo mo-
mento de tu vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance,
no sélo para ayudarte a morir en paz, sino también a vivir hasta

el dia en que mueras?'.
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CAPITULO 8
Eutanasia, consentimiento y cuidados
en perspectiva interseccional:
un fallo de [a Corte constitucional colombiana

Maria Julia Comoglio®
Carla Cecilia Pugliese’

“Un hombre del pueblo de Negud, en la costa de Colombia,

pudo subir al alto cielo. Y a la vuelta, conto.

Dijo que habia contemplado, desde alld arriba, la vida humana.

Y dijo que somos un mar de fueguitos.

-El mundo es eso -reveld. Un monton de gente, un mar de fueguitos.
Cada persona brilla con luz propia entre todas las demds.

No hay dos fuegos iguales

EDUARDO GALEANO

1 Abogada (UNS]). Especialista en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho Procesal
Civil (UCCuyo). Maestranda en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho y Estado
Digital (UCh). Diplomada en Innovacion y Gestion Judicial Tecnoldgica (UCH), en Derecho
Privado (UCCUYO), en Derechos Humanos (UC) y en Perspectiva de Géneros y Bioética apli-
cada (UCH). Asistente Juridica Privada - Primer Juzgado de Familia de San Juan. Docente
(JTP) Derecho Privado | (UNS]). Graduada Adscripta Derecho Privado VIII (UNS]).

2Abogada (UNC). Especialista y Maestranda en Derecho de las Familias (UNCUYO). Auxiliar de
a Defensoria N° 6 del Ministerio Pablico de la Defensa de San Juan.
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|. Introduccion

as cuestiones relativas al final de la vida interpelan al

Derecho, y plantean reflexiones sobre la autonomia,

la dignidad y la vulnerabilidad de las personas. Esta
complejidad aumenta ante situaciones que atraviesan personas
menores de edad con discapacidad, lo que requiere un enfoque
interseccional.

La sentencia emitida el 14 de febrero de 2025 por la Corte
Constitucional de la Republica de Colombia, en el caso T-057,
aborda el planteo que efectué una madre en representacion
de su hijo adolescente con diagnésticos médicos graves y con
discapacidad cognitiva, solicitando que se respete su derecho a
morir dignamente, a través del procedimiento de eutanasia, fren-
te al sufrimiento constante e intenso que experimentaba como
consecuencia de su estado de salud. Esto generd un profundo
dilema bioético. La resolucién nos invita a reflexionar sobre la
nocion de consentimiento informado, la posibilidad de otorgarlo
a través de representantes, los limites normativos existentes que
interpelan esta interseccionalidad y el acceso a justicia.

Es que el andlisis contextual de la situacién genera
cuestionamientos que exceden lo relativo al consentimiento,
la autonomia progresiva y salud mental. También nos lleva a
reflexionar sobre la inequidad en la distribucién de los cuida-
dos y la desigualdad de género que marca la vida diaria de las
personas cuidadoras. Es necesario cuestionar ciertas estructuras
de poder: ;como garantizar un acompafiamiento respetuoso del
dolor al final de la vida en la nifiez y adolescencia atravesada

por discapacidad? ;Cémo conocer la voluntad de quien no pue-
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de expresarla verbalmente? ;Cémo afectan estas situaciones a
las personas que cuidan?

En definitiva, este analisis busca repensar un Derecho mas
humano, considerando los limites para garantizar el respeto a la
dignidad de las personas. Para ello, iniciamos nuestro recorrido
analizando los derechos vinculados al final de la vida, para luego
detenernos en las complejidades del consentimiento informado
en casos que involucran a personas menores de edad y con dis-
capacidad, lo que exige asumir una perspectiva interseccional,
abordada en mayor profundidad en el desarrollo posterior.

Al igual que la sentencia, analizamos lo atinente a las per-
sonas que asumen las tareas de cuidado “en la mayoria de los
casos, las madres’, también ellas consideradas sujetos en situa-
cion de vulnerabilidad, agravada en estos contextos. Finalmente,
exploramos el estado de la cuestién en el derecho argentino vy,
sobre esa base, construimos conjuntamente nuestras conclusio-

nes frente a una temadtica tan delicada y compleja.

I1. El caso en analisis

La Corte Constitucional de Colombia, en la sentencia
T-057 de 20253, abordé el caso de Mateo?, un adolescente de 16

3 Corte Constitucional de [a Repiiblica de Colombia, 14 de febrero de 2025, SENTENCIA T-057
DE 2025, Expediente T-9.457.619, Bogotd, consultar en: https:/jwww.corteconstitucional.gov.
cofrelatoriaj2025/T-057-25.htm

4 Se destaca [a aclaracion preliminar de (a Corte Constitucional de Colombia: Debido a que en
el presente asunto se realizaran referencias al contenido de (a historia clinica y a la condicion

médica de un adolescente, como medida de proteccion a su intimidad, esta Sala ha decidido
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anos con multiples condiciones médicas graves y discapacidad
cognitiva.

La seniora Teresa, en representacién de su hijo Mateo, un
adolescente de 16 afios con multiples diagnésticos médicos
graves y discapacidad cognitiva, presentd una accién de tutela
contra Salud EPS. La demanda buscaba la proteccion del derecho
fundamental a morir dignamente de su hijo, a través del proce-
dimiento de eutanasia, ante el sufrimiento constante e intenso
que experimenté como consecuencia de su estado de salud.

Mateo fue diagnosticado con epilepsia focal sintomatica
refractaria farmacorresistente, cuadriparesia espdstica disciné-
tica, distonia deformante, retraso severo del neurodesarrollo,
hipoacusia neurosensorial bilateral, paralisis cerebral discinética,
hipotiroidismo en tratamiento, entre otras afecciones. La madre
relaté que el adolescente padecia dolor permanente, que lo ha-
cia gritar e implorar por el fin de su vida, sin que los multiples
procedimientos médicos hubieran logrado mejorar su calidad
de vida. En este contexto, el 23 de febrero de 2023, ambos pro-
genitores de Mateo elevaron una peticiéon ante Salud EPS para
que se conformara un comité cientifico interdisciplinario con el

fin de evaluar la solicitud de eutanasia.

suprimir los datos que permitan su identificacion. La Sala emitird dos copias de esta providen-
cia. En aquella que se publique se utilizardn nombres ficticios que apareceran en letra cursiva.
La proteccion de los datos se debera reflejar en los documentos e informacion que se divulgue
en la pagina web de la Corte Constitucional, tales como boletines, comunicados de prensa,
informacion sobre el estado del proceso disponible en los buscadores de acceso abierto al
publico, entre otros. Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, 14 de febrero de 2025,
SENTENCIA T-057 DE 2025 ob. cit.
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Salud EPS respondié que no era posible activar el protocolo
correspondiente, invocando lo dispuesto en el numeral 3.5 del
articulo 3° de la Resolucidn 825 de 2018. Seguin esta normativa,
se excluye de la posibilidad de acceder a la eutanasia a nifos,
nifias y adolescentes (NNA) con estados de conciencia altera-
dos o con discapacidad intelectual, por considerarse que no
pueden comprender plenamente el alcance de una decision de
esa naturaleza.

Ante la negativa de Salud EPS, presentd una nueva accidon
de tutela el 4 de mayo de 2023, para proteger el derecho fun-
damental a morir dignamente de su hijo y se ordenara la con-
formacion del comité cientifico interdisciplinario que evaluara
la solicitud de eutanasia. Esta accién fue asignada al Juzgado
Cuarto de Pequenias Causas y Competencias Multiples de Flori-
dablanca, que decidié rechazarla sin analizar el fondo del asun-
to. El juez argumentd que ya se habia presentado una accién
de tutela anterior por los mismos hechos, también promovida
por la madre de Mateo, y que por tanto existia cosa juzgada
constitucional. En ese proceso previo, se habia considerado que
la solicitud debia ser presentada por ambos progenitores ante la
EPS, lo que no se habia cumplido en su totalidad.

Teresa impugné esta decision, por lo que el caso se llevd
a revision ante la Corte Constitucional de la Republica de Co-
lombia, que examing, entre otros aspectos, la procedencia de la
accidn, la interpretacion del consentimiento en el contexto de la
discapacidad, y las obligaciones del sistema de salud frente al
sufrimiento de NNA con enfermedades crénicas graves.

La Corte nego la solicitud, argumentando que no se podia

establecer con certeza la voluntad genuina de Mateo para
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acceder al procedimiento, y que no se habian agotado todas las
opciones médicas disponibles para aliviar su dolor.

Fundamenté su decision en que “a la luz del modelo social
de la discapacidad y del criterio de mejor interpretacion de la
voluntad del sistema de apoyos, no es posible establecer que la
manifestacion realizada por la sefiora Teresa corresponda a la
preferencia genuina de Mateo de poner fin a su vidaX, y segundo
lugar porque no se agotaron los procedimientos disponibles para
mitigar o enfrentar su dolor. Por tanto, determin6 que debia
recibir cuidados paliativos enfocados en controlar en la mayor
medida posible el dolor y sintomatologia de la enfermedad, y
en brindarle una mejor calidad de vida.

A pesar de negar la eutanasia en este caso especifico, la
Corte reconocié la necesidad de revisar la normativa vigente.
Ordend al Ministerio de Salud modificar la Resolucién 825 de
2018 para que no se excluya automdticamente a menores con
discapacidad intelectual de la posibilidad de solicitar la eutana-
sia, siempre que se garantice la interpretacion adecuada de su
voluntad y se respeten sus derechos fundamentales.

Ademas, la Corte insté a la EPS de Mateo a conformar una
junta médica interdisciplinaria, con la participacién de Teresa,
para disenar un protocolo de cuidados paliativos que incluya
atencion de enfermeria las 24 horas del dia, con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de Mateo y apoyar a su madre en su
labor de cuidadora.

Este fallo marca un precedente en Colombia, al reconocer
la necesidad de adaptar la legislacién para incluir a personas

menores de edad con discapacidad intelectual en las discusiones
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sobre el derecho a morir dignamente, siempre bajo un enfoque
que priorice su bienestar y autonomia.

A continuacidn, analizaremos los puntos que considera-
mos mas relevantes sobre el derecho a una muerte digna y el
acceso a este, en relacion con ninos, ninas y adolescentes con

discapacidad, bajo la perspectiva de discapacidad.
I11. Los derechos sobre el final de la vida: Muerte digna

En los ordenamientos con los cuales compartimos una
tradicidn juridica, se dio un gran avance respecto del principio
de autonomia de la voluntad, remarcando la individualidad de
los sujetos. Ademads, se sobrepone como principio o derecho
fundamental la dignidad humana. Sin embargo, es necesario
subrayar que ningin derecho es absoluto, por lo que cabe pre-
guntarse si dicha prerrogativa podria aplicarse al caso analizado
y hasta qué punto se permite decidir sobre el final de la vida,
en consonancia con cada proyecto vital.

El sistema constitucional y convencional colombiano es-
tablece como derechos fundamentales la vida, la libertad y la
dignidad humana®, los que careceran de contenido si se convier-
ten en valores abstractos. Por esta razon, corresponde asumir la
tarea de ponderarlos segin cada caso en particular.

El derecho a la vida no se reduce a su dimensi6on me-
ramente biolégica. También comprende la posibilidad de po-

der elaborar y desarrollar un plan de vida de acuerdo con el

5 Constitucion Politica de Colombia, 1991, arts.1, 11,13,

https://www.cijc.org/es|NuestrasConstituciones|COLOMBIA-Constitucion.pdf
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sentido existencial de cada persona, sin injerencias arbitrarias.
Para aportar mayor claridad, es necesario definir el concepto de
eutanasia, que esta anclado a diversas teorias filosoficas. Resulta
interesante partir de su definicién etimolégica que deriva de dos
vocablos griegos “eu” cuyo significado es bueno y “thanatos” que
significa muerte, es decir que su definicién es “buena muerte"
que implica la ausencia de dolor y sufrimientos innecesarios.

Se sostiene que:

“Si bien el concepto de eutanasia remite etimolégicamente a
la idea de una “buena muerte” su conexién no es con la muerte
sino con la vida. Se trata en dltima instancia de cémo queremos
vivir. La muerte es un punto en comun inmodificable de todos los
seres humanos, pero la vida “con sus misterios e interrogantes”
es posible desandar segun el recorrido biografico de cada uno,
lo cual posibilita la conformacién de una sociedad heterogénea

signada por el pluralismo moral®.

En la praxis, la eutanasia consiste en la administraciéon
directa, por parte del profesional de la salud, de una dosis que
provocara el fin de la vida de una persona. El suicidio asistido,
por su parte, presenta una diferencia metodolégica, el médico
suministra la dosis, pero es la propia persona quien provoca el

fin de su existencia. Ambas practicas:

6 GIL DOMINGUEZ, Andrés, Vida digna y libertad de intimidad: hacia un nuevo concepto
constitucional de la eutanasia, Ed. Thomson Reuters, La Ley, Buenos Aires, 2021, cita online;
TR LALEY AR|DO(/[3165/2011, p. 1.
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... posibilitan y efectivizan la accesibilidad al derecho de la
salud, entendiéndose dentro de este derecho no sélo el derecho de

acceder a medios de curacién sino también a remedios de alivio”.

En Colombia, el reconocimiento de este derecho se viene
desarrollando desde 1997, a través de la sentencia C-239, cuyo
propdsito fue garantizar la dignidad de las personas. En ésta, se
determiné que el delito de “homicidio por piedad’, establecido
en el articulo 326 del Cédigo Penal vigente en ese momento,
no podia ser penalizado cuando era cometido por un médico
y con el consentimiento informado del paciente que atraviesa
una enfermedad en fase terminal.

El derecho a la vida no puede reducirse a la mera subsis-
tencia, sino que implica el vivir adecuadamente en condiciones
de dignidad. Sin embargo, al no haberse legislado de forma

clara, se cred una zona gris:

... hasta que la misma Corte Constitucional produjo un
nuevo fallo en 2014 (Sentencia T-970 de 2014) en el que reafirmé
el derecho de los ciudadanos a solicitar la eutanasia al sistema
de salud, y llevé al Ministerio de Salud a emitir la Resolucién
004006 del 2 de septiembre de 2016, mediante la cual se creé el

Comité Interno del Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS,

7 ZABALZA, Guillerming, Cuidados paliativos, eutanasia y suicidio asistido. Tendencia legislativa

en Argentina, Ed. Thomson Reuters, La Ley, 2022, cita online: TR LALEY AR/DOC[3124/2022,
pag2
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2016), se establecieron guias y procedimientos para hacer efectivo

el derecho a morir con dignidad®.

Sin embargo, pasaron afnos hasta que la Corte concluyd
en la sentencia C-233 de 2021, que la condicién de enfermedad
en fase terminal desconoce la autonomia del paciente, ya que
lo coloca en una situacion extrema donde se debe llegar hasta
la dltima instancia de la enfermedad, lo que implica un trato
inhumano y cruel en oposicién con el concepto de vida digna.

Asi se indic6 que:

... la muerte digna es un derecho derivado del derecho a
la vida digna, especialmente dirigido a las personas. Este dltimo,
comprende el cuidado integral del proceso de muerte, incluyendo
el cuidado paliativo, sin que este se entienda como exclusivamen-

te relacionado con el final de la vida®.

Es decir que se puede garantizar una muerte digna de di-
versas maneras, ya sea a través de los cuidados paliativos y la
adecuacion del esfuerzo terapéutico.

Ante los avances tecnoldgicos, surge el fenémeno de medi-
calizacién de la vida, que deshumaniza el proceso de la muerte,

lo que trae consigo nuevos desafios. Coincidimos en que:

8 DIAZ AMADO, Eduardo, La despenalizacion de la eutanasia en Colombia Contextos, bases y
critica. Morir en dignidad, Ed. California, Bogotd, 2022, p. 170.
9 BOLIVAR GOEZ, Piedad L, GOMEZ CORDOBA, Ana I; PINTO BUSTAMANTE, Boris ], La euta-

nasia en la Sentencia C-233 de 2021 - Morir en dignidad” California Edit, Bogota, 2022, p. 171.
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... la negacién de la muerte, con la imposicién de medidas
extraordinarias y/o desproporcionadas que prolongan la vida de

forma artificial, penosa y gravosa'.

En este contexto los cuidados toman un papel fundamental,
ante un cuadro irreversible, donde no es posible curar, cuidar
se torna una obligacién médica y social para garantizar el de-
recho de la salud enfocdndose en la persona enferma y no en

la enfermedad.

La adecuacién del esfuerzo terapéutico, ademds de ser
sinénimo de buena practica en los finales de la vida, es la ma-
terializacién de un uso racional y equitativo de los recursos”'’.

La nueva cultura paliativa, ya presente en nuestras legisla-
ciones, presenta un modelo impregnado de equidad, que integra
distintas acciones destinadas a mejorar la calidad de vida, desde
una identificacién oportuna de la necesidad del tratamiento pa-
liativo, pasando por una evaluacién multidimensional del proceso
de enfermedad, siempre anclado en el respeto por la autonomia

de las personas y sustentado en un adecuado entrenamiento y

gestion de la atencion'®

Siguiendo estas directrices, el caso en andlisis, aborda la

10 MAGLIO, Ignacio, WIERZBA, Sandra M, £/ derecho en los finales de la vida. Muerte digna,
Ed. Thomson Reuters - La Ley, Buenos Aires, 2015, en TR LALEY AR]DOC/2985/2015, p.3.

11 lbid, p.6.

12 MAGLIO, Ignacio, WIERZBA, Sandra M, £ derecho en los finales de la vida. Muerte digna..
ob. cit. p. ¢,
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solicitud con una perspectiva interseccional ya que se busca
garantizar el acceso a una muerte digna a un adolescente de
16 anos con discapacidad intelectual, quien atraviesa una gra-
ve enfermedad. Ante esta plataforma factica, el rechazo de la
acciéon sin abordar los factores que la imprimen implicaria
una discriminacién a priori. No obstante, esta fue la respuesta
de la prestadora de servicios de salud, que negé la solicitud
presentada, sin un andlisis profundo del caso, remitiéndose
ciegamente a la Resolucion 825 de 2018, que en su numeral 3.5
excluye a los NNA de la posibilidad de presentar tal solicitud,
bajo el argumento de que se encuentran imposibilitados para
comprender el efecto y consecuencias de la muerte.

La primera pregunta que surge es si existe una unica forma
de entender la muerte, o si dicha concepcion brota solamente al
alcanzar la mayoria de edad, como si el dolor y el sufrimiento
que atraviesa una persona fuera irrelevante o indiferente antes
de alcanzar esa etapa. Evitar el sufrimiento de las personas
resulta una prioridad ética. Comprender que muchas veces
las normas no logran cristalizar ese ideal nos exige encaminar
nuestros esfuerzos hacia su realizacién.

Equiparar la funcionalidad de una persona con su capaci-

dad juridica resulta erréneo, ya que:

. el criterio funcional supone evaluar la capacidad men-
tal y denegar la capacidad juridica si la evaluacién lo justifica.
A menudo se basa en si la persona puede o no entender la
naturaleza y las consecuencias de una decisién y/o en si pue-
de utilizar o sopesar la informacién pertinente. Este criterio

es incorrecto por dos motivos principales: a) porque se aplica
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en forma discriminatoria a las personas con discapacidad; y b)
porque presupone que se pueda evaluar con exactitud el funcio-
namiento interno de la mente humana y, cuando la persona no
supera la evaluacion, le niega un derecho humano fundamental,

el derecho al igual reconocimiento como persona ante la ley".

Por eso, ante cuestiones bioéticas es fundamental distinguir
el concepto de capacidad con el de competencia. Este tltimo
pertenece al area del ejercicio de los derechos personalisimos y
supone contar con la capacidad necesaria para hacer efectivo el
derecho personalisimo a la salud y a la vida. La competencia bioé-
tica se va formando, evolucionando con el tiempo y la adquisicién
paulatina de la madurez. Implica analizar si la persona puede o
no entender acabadamente lo que se le explica, cudles son los
alcances de su comprensidn, si puede comunicarse, razonar sobre
sus alternativas, y, si tiene valores para emitir un juicio propio'*.

Por su parte, la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad consagra como regla general la
presuncién de la capacidad juridica, y consolida el principio de
igualdad ante la ley, con el objetivo de garantizar el ejercicio
de otros derechos humanos con plena autonomia. En la misma
linea, la ley 1996 sancionada en 2019 en Colombia adhiere a
este principio.

En el caso de las personas que no alcanzaron la mayoria

13 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. (2014) Observacion general N°
1 sobre el articulo 12: Igual reconocimiento como persona ante (a ley (CRPD|C/GCJ1), 2014, p.4
1¢4 CIRUZZI, Marfa S, Decisiones ante el final de la vida, Ed. Astrea, Ciudad Autonoma de Bue-

nos Aires, 2022, 1era Edicion, pag. 183.
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de edad, tendran derecho a los mismo apoyos consagrados para
aquellos actos juridicos que la ley les permita realizar de manera
autéonoma y de acuerdo con el principio de autonomia progre-
siva, o en aquellos casos en los que debe tenerse en cuenta su
voluntad y preferencias para el ejercicio de la responsabilidad
parental (art. 7 CDN), en armonia con el interés superior del
adolescente en todas las medidas que les concierne. Dicho in-
terés se determinara a través de una evaluacion particularizada

que consiste en:

... una actividad singular que debe realizarse en cada caso,
teniendo en cuenta las circunstancias concretas de cada nifio, gru-
po de nifios o los nifnos en general. Esas circunstancias se refieren

a las caracteristicas especificas del nifio o los nifios que se trate'®.

No se pueden sacrificar o restringir derechos bajo el pre-
texto de proteccidn, ya que eso contraviene el verdadero sentido
de los derechos humanos: potenciarnos como personas y como
sociedad.

A la luz del modelo social de discapacidad, lo que se de-
beria garantizar es un sistema de apoyo adecuado para el pleno

goce de su capacidad, y no lo contrario. Como se estableci6:

... la capacidad juridica y la capacidad mental son concep-

tos distintos. La capacidad juridica es la capacidad de ser titular

15 Comité sobre los Derechos del Nifio. (2013) “Observacion General N° 14 sobre el derecho del
nifo a que su interés superior sea una consideracion primordial” (articulo 3, parrafo 1) (CRC/C/

GCJ14), 2013, p12.
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de derechos y obligaciones (capacidad legal) y de ejercer esos
derechos y obligaciones (legitimacidn para actuar). Es la clave
para acceder a una participacién verdadera en la sociedad. La
capacidad mental se refiere a la aptitud de una persona para
adoptar decisiones, que naturalmente varia de una persona a
otra y puede ser diferente para una persona determinada en
funcién de muchos factores, entre ellos factores ambientales y

sociales'®.

En consideracién de todo el andamiaje convencional men-
cionado, la Corte determiné que el derecho a la muerte digna
de las personas que no alcanzaron la mayoria de edad debe
reunir los requisitos del padecimiento de una enfermedad grave
e incurable que genere un intenso sufrimiento fisico psiquico, y
contar con el consentimiento.

En este caso, Mateo es una persona con discapacidad cog-
nitiva que tiene dificultades para manifestar su voluntad sobre
su situaciéon de salud, sin embargo, ello no exime en andlisis
necesario para esclarecer la mejor interpretaciéon posible de su
voluntad y preferencias. Nuestro esfuerzo debe estar encaminado
en esa direccion, y jamds en vedar derechos como respuesta ante
casos complejos que exigen un andlisis particular.

En definitiva, dentro de la posibilidad de impregnar de sen-
tido subjetivo a nuestras vidas, también se incluye la capacidad
de configurar el final de esta, por lo que las garantias de nues-

tros sistemas juridicos “se establecen a favor de quien ostenta el

16 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. (2014) Observacion general N°

1 sobre el articulo 12: Igual reconocimiento como persona ante (a ley (CRPD|C/GCJ1), 2014, p.4
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derecho y no en su contra”'’. Lo que se trata de garantizar es el
derecho a la salud hasta en las ultimas instancias concibiendo a
ésta como el mayor grado de satisfaccion fisica y psiquica, factor
indispensable de los derechos humanos. Habilitar la instancia
de poder decidir sobre nuestra muerte para entender “el final
de la vida como “un proceso, no como un evento instantdneo

ligado unicamente al cese de las funciones vitales”'®.

V. Consentimiento informado y muerte digna

Tal como se senald, para que proceda la solicitud de eu-
tanasia es imprescindible que se cumpla con el requisito del
consentimiento informado del paciente. Este constituye una
manifestacion de voluntad libre, inequivoca y emitida con pleno
conocimiento de causa, tras haber recibido informacién sufi-
ciente, clara y comprensible. Dicho requisito se erige como una
expresion concreta del principio de la autonomia de la voluntad,
eje central del respeto de la dignidad humana.

La autonomia de la voluntad del paciente:

17 CHECHILE, Ana M,, LOPES, Cecilia, Morir dignamente seqtin las propias convicciones. Eu-
tanasia y suicidio asistido. El derecho a elegir cuando morir, Ed. Thomson Reuters - La Ley,
Buenos Aires, 2022, cita online: TR LALEY AR/DOC[3317/2022, p.1

18 Red de cuidados, derechos y decisiones en el final de la vida, Ante la posibilidad de crear un
marco legal en materia de eutanasia y suicidio medicamente asistido en Argentina; Documen-
to de la Red de cuidados, derechos y decisiones en el final de la vida, N° ¢, 2021, pag.1, https:j}
redcuidados.conicet.gov.ar/wpcontentjuploads/sites|148]2021/10/Documento-del-grupoeuta-

nasia-de-la-Red-25-10-21-3.pdf
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... trae consigo dos obligaciones: una negativa, de que otros
no impongan restricciones, y otra positiva, a través de intercam-
bios de informacién y otras acciones que estimulen la toma de

decisiones auténomas'.

Este derecho adquiere una relevancia especial en contex-
tos clinicos marcados por enfermedades irreversibles, incura-
bles o en estadio terminal, asi como en aquellos supuestos de
sufrimiento continuo e insoportable. En tales escenarios, el
paciente tiene derecho a expresar su voluntad respecto de la
aceptacion o rechazo de tratamientos médicos, procedimientos
quirdrgicos, maniobras de reanimacién o medidas de soporte
vital que sean consideradas extraordinarias, desproporciona-
das o que solo prolongan el sufrimiento sin una perspectiva
razonable de mejoria.

En el caso de los pacientes menores de edad con dis-
capacidad severa, el andlisis adquiere una complejidad adi-
cional, que exige un tratamiento particularmente riguroso.
No basta con la mera percepcién subjetiva de terceros, sean
familiares o profesionales de la salud. El respeto a la auto-
nomia de NNA requiere una aproximacidén que permita cap-
tar, en la mayor medida posible, su voluntad y preferencias,
incluso cuando estas no puedan ser expresadas de manera
convencional.

La jurisprudencia constitucional de Colombia desarroll6

un recorrido relevante en relacién con el consentimiento de

19 ESCOBAR SUHR, Valeria, £/ final de la vida en clave bioética, Ed. 1] Editores, cita online:
[]-XDII-88s, p. 3.
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las personas que no alcanzaron la mayoria de edad. Si bien
reconocid el ejercicio del derecho a la muerte, establecié que
su aplicacién debe abordarse desde la perspectiva del interés
superior del nifio. Asi lo dispuso la Corte Constitucional en la

Sentencia T-044 de 2017, en la que sostuvo que:

Aunque por regla general los NNA expresan el consentimiento
a través de sus representantes es necesario que en estos casos se
consulte de forma prevalente, su voluntad siempre que el desarrollo

psicolégico, emocional y cognitivo del NNA lo permitan®.

En concordancia con el principio de capacidad progresiva,
el ordenamiento juridico reconoce que los NNA pueden tomar
decisiones relevantes sobre su vida y su cuerpo en la medida
en que adquieran un nivel suficiente de madurez.

En los casos en que las personas no puedan expresar su
voluntad de manera clara, o que resulte complejo establecerla, el
consentimiento podra ser sustituido por las personas que ejercen
su representacion legal, ya sean sus progenitores o autoridades
competentes. No obstante, en tales supuestos, la actuacién del
comité interdisciplinario adquiere una especial trascendencia,
donde deberd realizar un andlisis mas estricto de los requisitos
exigidos y de las condiciones particulares del caso.

La Corte sostuvo que el consentimiento sustituto es una
medida excepcional y que su aplicacién debe fundamentarse

en la mejor interpretacién posible de la voluntad y preferencias

20 Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, 14 de febrero de 2025, SENTENCIA T-057
DE 2025, parr. 65.
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de la persona afectada. Sin embargo, persisten interrogantes
relevantes: ;Como acreditar dicha interpretacién, cuando no
existe un mecanismo claro para acceder a las preferencias del
paciente? ;Qué criterios deben guiar a los profesionales en la
construccion de esa interpretacién? El marco jurisprudencial
actual no establece pardmetros precisos que orienten dicha
labor hermenéutica. Se ha sugerido que el sufrimiento inso-
portable experimentado por el paciente podria constituir, en
determinados casos, una forma de comunicaciéon que habilite
el consentimiento sustituto, aunque este enfoque no parece ser
aplicado en el caso de Mateo.

Desde la doctrina se destaca que:

... el ejercicio del derecho a la salud y a la autonomia se con-
vertirfa en una mera declaracién de principios si no contemplamos
la posibilidad de que los incapaces de ejercicio (por incompetencia
originada en la edad o por la ausencia o perturbacién de su con-
ciencia) pudieran tener la posibilidad de “expresarse” por medio
de sus representantes o persona de confianza. Esta cuestién no
solamente es obvia e indiscutible en pediatria, sino que el pro-
pio ordenamiento juridico, a través de distintas disposiciones, ha

contemplado el consentimiento subrogado o por representacién®.

En definitiva, si bien se reconoce el derecho de los NNA a
acceder al procedimiento de eutanasia en condiciones excepcio-
nales, persisten zonas grises y vacios normativos que requieren

un desarrollo jurisprudencial y legislativo més robusto, a fin de

21 CIRUZZI, Maria S, Decisiones ante el final de la vida.. ob. cit. p. 207.
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garantizar un marco claro, coherente y respetuoso de los dere-

chos fundamentales involucrados.
V. Interseccionalidad y final de la vida

La Corte Constitucional colombiana debi6 resolver dos
problemas: 1) El posible desconocimiento del derecho a la
muerte digna por la regla dispuesta en el numeral 3.5 de la
Resolucién 825 de 2018, segun la cual, las personas menores de
edad que presentan una discapacidad intelectual se encuentran
excluidas del procedimiento de eutanasia; 2) La viabilidad del
consentimiento sustituto manifestado por la madre de Mateo
como medio para activar el procedimiento dirigido a la préctica
de la eutanasia®.

Consideramos indispensable adoptar una perspectiva de
discapacidad interseccional, ya que nos encontramos frente a
una persona menor de edad (adolescente), con discapacidad
cognitiva y atravesando una grave enfermedad. Este cruce de
factores configura una situacién de vulnerabilidad agravada que
exige ser visibilizada y analizada de forma integral. La mirada
interseccional, en linea con el modelo social de la discapacidad
y el enfoque de derechos humanos, nos impulsa a reconocer que
no basta con identificar barreras individuales o especificas, sino
que debemos contemplar las multiples formas de discriminacién

y desigualdad que se superponen en contextos como este”,

22 Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, 14 de febrero de 2025, SENTENCIA T-057
DE 2025 ob. cit.

23 PALACIOS, Agustina, “Discapacidad y derechos humanos”, en Manual sobre Justicia y Per-
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Tal como sostiene la Observacion General N° 6 del Comi-
té sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad®, es
necesario disenar procedimientos accesibles, garantizar ajustes
razonables, habilitar sistemas de apoyo y asegurar la participa-
cion plena y efectiva de las personas con discapacidad en todas
las instancias que las involucren, incluyendo las decisiones sobre
el final de la vida. La ausencia de esta perspectiva puede llevar
a reproducir visiones estereotipadas del derecho, invisibilizando
los contextos de vulnerabilidad y las asimetrias de poder que
condicionan las decisiones y afectan tanto a las personas direc-
tamente involucradas como a su entorno cuidador. Incorporar
una mirada interseccional no solo permite un andlisis juridico
mds completo y justo, sino que también amplia las fuentes y
herramientas del derecho para responder adecuadamente a las
necesidades y derechos de los sujetos més vulnerables®.

Tras analizar la situacion de Mateo, la Corte Constitucional
da pautas sobre la forma de proceder ante estos casos, donde
existen cuestiones bioéticas relativas a personas menores de
edad y personas con discapacidad.

En el caso de las personas menores de edad, la sentencia
expresa que Xen general, el principio de la autonomia tiene un
peso relativamente mayor en comparacién con otros principios

como el de beneficencia médica. Por ello, en el caso particular

sonas con Discapacidad, \lazquez Encalada, Alberto (Coord.), 2021, Suprema Corte de Justicia
de la Nacion, México, pag. 14/15.

24 Observacion General n* 6 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
CRPD|C/G|C]6, consultar en: https://docs.un.org/es|CRPD/C/GC/6

25 PALACIOS, Agustina, Discapacidad y derechos humanos.. ob. cit. p. 38/39.
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de los procedimientos médicos a menores de edad, se debe
garantizar la proteccion especial de la que son titulares, lo cual
incluye considerar sus capacidades evolutivas y respetar las
decisiones basicas que, en ejercicio de su autonomia, tienen la
726

capacidad de adoptar

En cuanto al segundo grupo, concluye que:

(i) en el d&mbito de los procedimientos médicos se debe
reconocer la capacidad juridica de las personas en situacién de
discapacidad para tomar decisiones sin injerencias indebidas. Eso,
a su vez, implica que (ii) se elimine el enfoque de sustitucién de
sus decisiones por uno que reconozca que pueden manifestar
su voluntad y sus preferencias si se les proporcionan los apoyos
adecuados para hacerlo. A su vez (iii) en los casos en los que la
persona con discapacidad (menores de edad y adultos) se en-
cuentre imposibilitada para manifestar su voluntad, es necesario
aplicar el criterio de la mejor interpretacion de la voluntad y las
preferencias y no lo que a juicio de un tercero podria ser el mejor

interés de la persona®.

En el andlisis del cruce entre adolescencia y discapacidad,
es importante recordar que segun el articulo 5 de la Convencion
sobre los Derechos del Nino, éstos adquieren gradualmente la
capacidad juridica para ejercer sus derechos, conforme a su

edad y grado de madurez. La norma no distingue entre NNA

26 Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, 14 de febrero de 2025, SENTENCIA T-057
DE 2025, parr91.

27 Idem.
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con o sin discapacidad. Sin embargo, ante su aplicacion con-
creta el caso de NNA con discapacidad, aparecen obstaculos y
limitaciones para el ejercicio auténomo de esos derechos, que
se traducen en exclusiones injustas y vulneraciones indirectas.
La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad reconoci6 expresamente la necesidad de contemplar a
las personas menores de edad con discapacidad dentro de su
articulado, para evitar que éstas quedardn excluidas del goce
pleno de los derechos consagrados, bajo el supuesto erréneo
de que sus capacidades evolutivas no podrian ser ejercidas.
Esta inclusién se fundamenta directamente en los principios de
dignidad, autonomia e independencia, e implica reconocer su
derecho a vivir de forma independiente y a ser contemplados
en la comunidad, siempre considerando las particularidades
propias de la nifiez y la adolescencia. Incorporar esta mirada
obliga a fortalecer los sistemas de apoyo y los mecanismos de
interpretacion de la voluntad, asegurando que ni la edad ni la
discapacidad operen como barreras automadticas para el ejercicio
efectivo de derechos fundamentales?.

La Comision Interamericana de Derechos Humanos, en
el marco de la Opinién Consultiva solicitada por la Argentina,
sostuvo que los Estados deben garantizar a las personas con

discapacidad:

. el derecho a ejercer, acceder y recibir cuidado y apoyo
por parte de las personas con discapacidad, que contribuya a

reducir las barreras que encuentran para alcanzar una vida digna,

28 PALACIOS, Agusting, Discapacidad y derechos humanos ob. cit. pag. 31.
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con autonomia e independencia y en igualdad basica con las
demads personas, incluyendo el derecho a elegir el tipo de apoyo,
su duracién y quiénes lo ejerzan, asi como el derecho a declinar
cuidados como exigencia transversal para garantizar el ejercicio
de todos sus otros derechos humanos y el acceso a la justicia en

caso de enfrentar vulneraciones a los mismos®.

La sentencia analizada, reconoce la necesidad de garantizar
el derecho a morir dignamente a menores de edad con discapa-
cidad intelectual y ordena la adecuacién de la reglamentacién
para incluir a este grupo en los procedimientos eutanasicos.
Sin embargo, no establece lineamientos especificos sobre cémo
recabar la voluntad de estas personas®, lo que podria generar
incertidumbre en su aplicacién practica, mas alld de coincidir
con la orden que emana al Ministerio de Salud y Proteccién

Social de Colombia, para que

. en la adecuacién a la reglamentacién sobre el derecho

a morir con dignidad de los nifios, nifias y adolescentes, incluya

29 Observaciones de [a Comisidn Interamericana de Derechos Humanos a la Solicitud de Opi-
nion Consultiva presentada por la Repablica Argentina “El contenido y el alcance del dere-
cho al cuidado y su relacion con otros derechos”, https:|/corteidh.or.cr/sitiosjobservaciones|
0C-31/8_CIDH.pdf#:-text=Lag20so0licituddp20deds200pinicsC3%B3nd20consultivass205e920
refiere,cuidadod20y%20sus20interrelacisC3%B3n%20c0n%200tross%20derechosskE2%80%9-
D &text=Deds20acuerdods20cond20lo%20indicadod20pord20el,y200tross20instrumen-
tossp20internacionalesep20ded20derechoss20humanossE2980%9D1

30 Se limita a expresar que debe sujetarse al “principio de primacia de a voluntad y el criterio de

la mejor interpretacion de la voluntad”.
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el marco del modelo social de discapacidad y los elementos es-
tructurales del sistema de apoyos: el principio de primacia de la

voluntad y el criterio de la mejor interpretacién de la voluntad®'.
Madre: Apoyo, representante y cuidadora

La Corte Constitucional colombiana se ocupa también
del derecho al cuidado en el marco del modelo social de dis-
capacidad, a partir de un enfoque de género. En primer lugar,

dispone que:

El cuidado consiste en aquellas labores de asistencia que
una persona realiza en beneficio de otra para el bienestar y
desarrollo de su vida cotidiana. El cuidado desempeifia un papel
importante y determinante en el desarrollo de las personas y sus
proyectos de vida, asi como respecto de la sociedad. Las cargas de
cuidado han sido histéricamente invisibilizadas y, en su mayoria,
se encuentran en cabeza de las mujeres. Por este motivo, en los
analisis sobre este derecho se deben incluir las garantias de los

y las cuidadoras®.

La situacién de los cuidados en contextos de discapacidad
evidencia con claridad las desigualdades estructurales de géne-
ro en nuestras sociedades. Histéricamente, las mujeres fueron

relegadas al &mbito doméstico mediante diversas operatorias de

31 Corte Constitucional de la Repablica de Colombia, 14 de febrero de 2025, SENTENCIA T-057
DE 2025 ob. cit.

32 Idem.
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poder, naturalizando su rol como principales responsables de las
tareas de cuidado, tanto remuneradas como no remuneradas.
Esta asignacidn estructural de funciones se intensifica en los
casos en que NNA que atraviesan situaciones de discapacidad™®.

Como se observa en el caso de Mateo, son en general las
madres quienes sostienen cotidianamente la vida de sus hijos
en contextos de enfermedad y dolor, asumiendo en soledad las
multiples dimensiones del cuidado: fisico, emocional, logistico,
sanitario y legal. La carga que esto implica “a menudo invisibili-
zada” no solo tiene consecuencias en su salud fisica y psiquica,
sino también en su autonomia econémica, su participacién
social y su acceso a derechos.

La Argentina en su pedido de Opinién Consultiva a la
Corte Interamericana de Derechos Humanos destaco su preo-
cupacidén por “El contenido y el alcance del derecho al cuidado

y su interrelacién con otros derechos”*

, ya que la distribucion
desigual impacta especialmente en mujeres de sectores vulne-
rables, quienes muchas veces no pueden delegar el cuidado en
servicios profesionales por falta de recursos. La feminizacion
del cuidado no puede seguir siendo ignorada por el sistema

juridico.

33 COMOGLIO, Marfa ], MILLER, Giuliana, Alimentos, discapacidad y género: Comentario al fallo
V.M. M.vs. T.R. E.s. Ejecucion de alimentos - Incidente, Ed. Rubinzal-Culzoni, Santa Fe, 2024,
cita online: RC D 571/2024,

34 Ministerio de Relaciones Exteriores, Comercio Internacional y Culto, Solicitud de Opinidn
Consultiva a la Corte Interamericana de Derechos Humanos, El contenido y alcance del cuidado
como derecho humano, y su interrelacion con otros derechos, 2023, consultar en: https:|jwww.

corteidh.or.cr/docsjopiniones|soc 2 2023 _es.pdf
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En contextos donde las decisiones sobre el final de la vida
de un nifio con discapacidad deben ser adoptadas, el anélisis
judicial no puede prescindir de estas condiciones estructurales.
De lo contrario, se corre el riesgo de reforzar las légicas de vio-
lencia econdémica, simbdlica e institucional que recaen sobre las
mujeres cuidadoras, al tiempo que se debilita la posibilidad de
construir decisiones verdaderamente auténomas, informadas y
acompanadas en escenarios de profunda complejidad emocional
y moral.

La observacién de la Comision, ante la referida opinién
consultiva, en relacién con las obligaciones de los Estados frente

al derecho a la salud de las personas que prestan cuidados:

. enfatiza la importancia de priorizar a las personas que
ejercen cuidados y apoyos “asi como quienes los reciben” en la
atencién de salud en situaciones de emergencia, de tal modo
de no interrumpir estos servicios de cuidado y apoyo en estas

situaciones®.

En los dltimos anos, la Corte Constitucional de Colombia
desarrollé una sdlida linea jurisprudencial en torno al derecho
al cuidado, especialmente en contextos de discapacidad y ninez.

A través de diversas sentencias, como la T-447°° y T-583%"

35 Observaciones de la Comision Interamericana de Derechos Humanos a la Solicitud de Opi-
nion Consultiva presentada por la Repiblica Argentina ob. cit.

36 Corte Constitucional de la Repdblica de Colombia, sentencia T-447 de 2024, expediente
T-10.262.529, consultar en: https:|jwww.corteconstitucional. gov.cofrelatoriaj2024/T-447-24.htm

37 Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, sentencia T-583 DE 2023, expediente

331



GABRIEL R. JuAN (DIRECTOR)

de 2023 y T-375%, se reconocié que el cuidado no puede limi-
tarse a una funcién de asistencia, sino que debe entenderse
como una condicién esencial para la autonomia y la libertad
de las personas con discapacidad, vinculada al ejercicio pleno
de todos sus derechos.

Desde el modelo social de la discapacidad, la Corte sostu-
vo que el cuidado debe orientarse a la realizacion personal del
sujeto, contemplando sus proyectos de vida, su dignidad y su
bienestar fisico, mental y emocional. Al mismo tiempo, subrayé
la necesidad de que el cuidado sea ofrecido con empatia, respeto
y desde una ldgica de apoyo, no de sustituciéon de la voluntad.

Esta doctrina se completa con una fuerte advertencia sobre
la dimensién de género en las tareas de cuidado. El tribunal
identificé que, histéricamente, las mujeres asumieron la mayor
parte de estas tareas, tanto en el &mbito remunerado como en
el no remunerado, lo que se traduce en una carga desigual que
vulnera sus derechos al trabajo, al descanso, a la salud y al
autocuidado. En esa linea, sefial6 que la sobrecarga de cuida-
dos genera impactos psicosociales y econémicos que también
afectan indirectamente a NNA bajo su responsabilidad. Por ello,
hizo un llamado a visibilizar y redistribuir de forma justa estas
tareas, exigiendo al Estado una respuesta estructural a través
de politicas publicas y normas como la Ley 2297 de 2023, que
reconoce los derechos de quienes cuidan, incluyendo el acceso

a apoyos sociales y laborales adecuados. Desde esta perspectiva

T-9.301.713, consultar en: https:|jwww.corteconstitucional. gov.co/Relatoria/2023/T-583-23.htm
38 Corte Constitucional de la Repiblica de Colombia, sentencia T-375 DE 2023, expediente

T-9.079.598, consultar en: https:|jwww.corteconstitucional. gov.cofrelatoriaj2023/T-375-23.htm

332



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

el cuidado no debe pensarse como una responsabilidad privada,
sino como un compromiso colectivo que garantice condiciones
de igualdad y dignidad para todas las personas involucradas.

En el trasfondo de la Sentencia T-057, subyace una realidad
apenas mencionada, pero profundamente reveladora, el cuidado
intensivo y regular de Mateo recayé exclusivamente sobre su
madre. La diferencia en los cuidados cotidianos del hijo entre
los progenitores pone de manifiesto una expresién concreta
de la histérica division sexual del trabajo, donde las tareas de
cuidado siguen siendo asignadas exclusivamente a las mujeres.

La responsabilidad de cuidar, atender, gestionar tratamien-
tos médicos, enfrentar la burocracia de la salud y sobrellevar la
vida al lado de un hijo que sufre, fue asumida en mayor pro-
porcién por Teresa. Esta carga, no solo constituye un sacrificio
personal, sino que representa una manifestaciéon estructural de
desigualdad de género, invisibilizada en los relatos juridicos
tradicionales.

La Corte identificé que el agotamiento emocional de Teresa
afectaba su capacidad para representar la voluntad de Mateo.
Pero creemos que esta circunstancia no puede analizarse en
abstracto. Esta situacién es consecuencia directa de un entra-
mado social que delega en las mujeres, y particularmente en
las madres, el peso de los cuidados, sin apoyos institucionales
o afectivos, y en muchos casos, sin corresponsabilidad familiar.

Ignorar esta dimensién de género, implica continuar con
la reproduccion, desde el derecho, de una cuestién estructural,
que perpetua la sobrecarga femenina en las tareas de cuidado.
La tutela del derecho a una vida digna de Mateo debi6 ir acom-

panada del reconocimiento explicito del derecho de Teresa a
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recibir cuidados, apoyos y alivio en su labor de cuidadora inten-
siva, como condicién indispensable para ejercer genuinamente
el acompanamiento a su hijo y participar de la reconstruccion
de su voluntad.

En definitiva, el cuidado no es un don natural ni un deber
naturalizado en la figura materna. Como sostuvo Simone de

Beauvoir, “el instinto materno no existe”*°

, ¢Quiénes cuidan a
las que cuidan? La respuesta no es satisfactoria pue deberia
ser el Estado y la sociedad organizada dado que se trata de
una responsabilidad colectiva, que el derecho debe visibilizar,

proteger, redistribuir y garantizar.
VII. El estado de la cuestion en el derecho argentino

Cualquier analisis que involucre derechos de NNA en la
Argentina, requiere tener presente la gradualidad que prevé
el sistema juridico argentino para el acceso a derechos de las
personas menores de edad, a partir del principio de autonomia
progresiva, previsto en la Convencién sobre los Derechos del
Nino (arts. 3, 5y 14 “evolucién de las facultades”; art. 12 “evo-
lucién de la madurez’, arts. 6, 18 y 27 “desarrollo del nifio’) art.
32 “desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social’, entre
otras); y que en el dmbito interno se recepté a través de los arts.
3, 19.a, 24.b de la Ley 26.061 y en diversas normas del CCyCN
(art. 26, art. 639 inc. b, 646 inc. b, etc.)?.

39 DE BEAUVOIR, Simone, £/ Segundo Sexo, Ed. Debolsillo, 2013, Edicion N° 7 p.464
40 FERNANDEZ, Silvia E, Nifez, género y discapacidad: Un enfoque interseccional en el

ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos. Editores del Sur, Ciudad Autonoma de
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Por otro lado, la situacién de las personas con discapacidad
en nuestro pais frente a la eutanasia corresponde enfocarla bajo
el prisma de la Convencidon de los Derechos de las Personas
con Discapacidad, la cual ha sido plenamente receptada por el
derecho argentino a través de la incorporacién del modelo so-
cial y el enfoque de derechos humanos. Tanto el Cédigo Civil y
Comercial de la Naciéon como la Ley Nacional de Salud Mental
y la Ley 26.378 (que aprueba la CDPD) reflejan un cambio de
paradigma: las personas con discapacidad ya no son objeto de
tutela, sino sujetos de derecho, titulares de su capacidad juridica
en todos los aspectos de la vida, y se exige en las cuestiones que
tienen que ver con su vida, su voz y desde los 6rganos decisores,
una perspectiva de discapacidad®'.

Este reconocimiento obliga a repensar toda regulacién, in-
cluso aquellas relativas al final de la vida, desde una perspectiva
que garantice la autonomia, dignidad y la provisién de apoyos
adecuados para el ejercicio de sus derechos. Restringir el acceso
a practicas como la eutanasia Ginicamente por no haber llegado
la persona a la mayoria de edad juridica y/o la existencia de
una discapacidad puede implicar una forma de discriminacidn,
contraria al principio de igualdad y no discriminacién consagra-
do en la Convencién. Por ello, toda regulacién en esta materia
debe partir del respeto por la diversidad funcional, contem-

plando ajustes razonables, apoyos adecuados y procedimientos

Buenos Aires, 2022, p. 96.
41 Para profundizar al respecto, recomendamos la lectura de: PALACIOS, Agustina, Discapa-
cidad y Derechos Humanos, en “Manual sobre Justicia y Personas con Discapacidad”, 2021,

Suprema Corte de Justicia de la Nacion, Ciudad de México.
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accesibles que permitan a las personas con discapacidad expre-
sar su voluntad de manera libre e informada, sin exclusiones.
En la Argentina, a diferencia de Colombia, las practicas
eutandésicas se encuentran prohibidas expresamente, en el arti-
culo 60 del CCyCN que regula las directivas médicas anticipadas,
“las directivas que impliquen desarrollar practicas eutandsicas
se tienen por no escritas” Esta prohibicién se refuerza a partir
del articulo 11 de la Ley n° 26.742 de Derechos del Paciente

que dispone:

Toda persona capaz mayor de edad puede disponer direc-
tivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar
determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y
decisiones relativas a su salud. Las directivas deberdn ser acep-
tadas por el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar

précticas eutandsicas, las que se tendrdn como inexistentes.

La judicatura argentina, entonces, ante un caso de esta
indole, se enfrentaria a la necesidad de revisar la constitucio-
nalidad y convencionalidad de tales limitaciones en general,
no sélo ante personas menores de edad, como sucede en la
legislacion colombiana. Nuestro criterio se sustenta en que debe
darse una lectura sistémica del ordenamiento juridico, desde una
perspectiva constitucional-convencional que no puede ser dejada
de lado por quienes deben resolver los casos, y que amerita una
revision de la normativa nacional.

Considerando a los NNA y a las personas con discapacidad
como sujetos de derecho, debe resguardarse su autonomia y es-

tablecer mecanismos de acceso a los derechos que contemplen
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su situacidon de vulnerabilidad. Esto implica establecer meca-
nismos legales, por los que puedan acceder a la informacién
de forma facil y clara, en los que se protejan sus derechos y les
permitan expresar sus deseos de manera libre y voluntaria, bajo
acompanamiento profesional especializado, y si lo requieren, de
personas de su confianza.

En tal sentido, la normativa proyectada en relacion con la
eutanasia debe contener una revisién del articulo 60 del CCyCN,
del articulo 11 de la Ley de Derechos del Paciente (Ley 26.529),
y su reglamentacion, donde se elimine la imposibilidad de otor-
gar DMA que impliquen desarrollar practicas eutandsica, sino
también se disponga la posibilidad de que puedan ser otorgadas
por personas menores de edad y en situacién de discapacidad,
en la medida de su autonomia progresiva. Solo asi se evitara el
riesgo de interpretaciones contrarias a los principios y reglas
convencionales y constitucionales, es decir, que puedan restrin-
gir, perturbar o impedir el acceso en igualdad de condiciones al
derecho a morir dignamente®?.

En relacién con los cuidados paliativos, resulta imprescin-
dible destacar que el ordenamiento juridico argentino reconoce
progresivamente este derecho como parte integrante del acceso
a la salud. La Ley 26.529, reformada por la Ley 26.742, consagra
el derecho de toda persona a recibir cuidados paliativos integra-
les, sin hacer distincidn etaria, y con énfasis en el respeto de la

dignidad, la calidad de vida y el acompafamiento durante todo

42 Para profundizar al respecto se recomienda (a lectura de: COMOGLIO, Maria ], “Legislacion
proyectada sobre eutanasia en la Argentina: Una mirada desde el principio de autonomia pro-

gresiva de Ninos, Nifias y Adolescentes”, en esta misma obra (Cap. IX).
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el proceso de enfermedad. Esta linea fue profundizada con la
sancion de la Ley 27.678 en 2022, que impone al sistema de
salud la obligaciéon de garantizar cuidados paliativos a lo largo
de todo el ciclo vital Xdesde el periodo perinatal hasta la vejezX
y en todas sus modalidades, incluyendo la atencién domicilia-
ria. Asimismo, la Ley 27.674 de protecciéon integral de NNA con
cancer reconoce expresamente su derecho a recibir cuidados
paliativos y tratamiento del dolor. No obstante, el anélisis de la
normativa nacional y provincial revela importantes asimetrias:
mientras algunas jurisdicciones “como Chaco, Chubut, Mendoza
o la Ciudad Auténoma de Buenos Aires” han desarrollado
marcos especificos sobre cuidados paliativos pediétricos, en
otras el reconocimiento es implicito o incluso inexistente. Esta
situacion pone de manifiesto la necesidad de avanzar hacia
una legislacién uniforme, clara y accesible, que garantice la
efectiva implementacion del derecho a los cuidados paliativos
pediatricos como parte del derecho a la salud y a una vida (y
muerte) digna®.

Este reconocimiento adquiere particular relevancia a la
luz de lo resuelto por la Corte Constitucional de Colombia en
la Sentencia T-057/25, en la que, si bien no se accedio a la
solicitud de eutanasia de un adolescente con discapacidad, se
estableci6 que dicha negativa no podia traducirse en la exclusién
del derecho a recibir cuidados paliativos integrales, adecuados
y continuos. El tribunal colombiano enfatizé que garantizar

una muerte digna no implica necesariamente precipitarse, sino

43 DE OLAZABAL, Maria del P, Los cuidados paliativos pedidtricos en el ordenamiento juridico

argentino, Editorial Rubinzal Culzoni, Santa Fe, 2024 cita online: TR LALEY AR/DOC/1174/202¢,
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aliviar el sufrimiento con todos los medios disponibles, en un
marco de acompanamiento profesional, contencién afectiva y
respeto por la voluntad del paciente.

El paralelismo de la sentencia en estudio con el derecho
argentino es evidente: ante la ausencia de regulacion especifi-
ca sobre eutanasia y la falta de reconocimiento normativo de
la autonomia progresiva en decisiones del final de la vida, los
cuidados paliativos se convierten en el tinico camino posible “y
obligatorio” para garantizar el respeto por la dignidad humana
de NNyA que atraviesan enfermedades graves o incurables. En
este sentido, el fortalecimiento normativo y practico de los
cuidados paliativos pediatricos no s6lo es una exigencia ética
y sanitaria, sino también una condicién necesaria para evitar
respuestas punitivas o paternalistas que nieguen la agencia de

los sujetos en contextos de vulnerabilidad.

VIII. Conclusion

La Sentencia T-057 de 2025 de la Corte Constitucional de
Colombia constituye un hito en el tratamiento juridico de la
muerte digna de personas menores de edad con discapacidad
cognitiva severa, pues reconoce derechos fundamentales y or-
dena ajustes normativos. No obstante, si bien la decisién estu-
diada revela una loable preocupacién por prevenir abusos en
un terreno tan sensible como es el caso de Mateo, su abordaje
del consentimiento informado y del consentimiento sustituto
presenta vacios que merecen una reflexion.

En este sentido, advertimos que se omite un aspecto cru-

cial: Establecer directrices claras y concretas sobre cémo recabar
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la voluntad de una persona menor de edad con discapacidad
cognitiva en contextos de final de vida. Esta omisién profun-
diza las barreras para el acceso efectivo a derechos que, en
otras circunstancias, estdn garantizados para personas adultas
o adolescentes sin discapacidad. El fallo carece de lineamientos
especificos para que el equipo de salud aborde de forma directa
y sistemadtica la voluntad de Mateo, incorporando las herramien-
tas que surgen del sistema de apoyos y la mejor interpretacién
posible de sus preferencias.

Si bien valoramos de forma positiva que el tribunal haya
incorporado consideraciones sobre el derecho al cuidado, enten-
demos que lo hizo desde una perspectiva limitada. Al centrarse
en la sobrecarga y el agotamiento de la progenitora, se terminé
desdibujando el rol de la madre como figura principal de apoyo
de Mateo. En cierto punto, pareceria que la sentencia puso en
duda su criterio al momento de interpretar y expresar la volun-
tad del adolescente, lo que implica una deslegitimacién de su
voz, pese a ser quien mejor conoce sus necesidades, deseos y
sufrimientos.

En efecto, la Corte adopté un enfoque restrictivo que, en
la practica, impidié a Mateo el acceso efectivo a morir digna-
mente, al exigir una manifestacion directa o una reconstrucciéon
practicamente imposible de su voluntad. Terminé por reforzar
indirectamente barreras capacitistas que el modelo social de
discapacidad y la Convencion sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad buscan superar. La falta de una ruta
clara para interpretar la voluntad de quienes no pueden comu-
nicarse de manera convencional, asi como la insuficiencia de un

sistema de apoyo al entorno familiar de Mateo, evidencia una
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oportunidad que se queda a mitad de camino, para avanzar en
una comprensién mads inclusiva que garantice el derecho a la

autonomia personal.
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CAPITULO g
Legislacion proyectada sobre eutanasia en [a Argentina;
una mirada desde el principio de autonomia progresiva
de nifos, nifas y adolescentes

Maria Julia Comoglio®

Ya termind mi ciclo.
Sinceramente, me estoy muriendo.

El guerrero tiene derecho a su descanso®.

|. Introduccion

En la Argentina surgieron diversos debates bioéticos que
no quedaron confinados a las aulas, las investigaciones o las

discusiones doctrinarias. Por el contrario, incidieron de manera

1 Abogada (UNS]). Especialista en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho Procesal
Civil (UCCuyo). Maestranda en Derecho de las Familias (UNCUYO) y en Derecho y Estado
Digital (UCh). Diplomada en Innovacion y Gestion Judicial Tecnolgica (UCH), en Derecho
Privado (UCCUYO), en Derechos Humanos (UC) y en Perspectiva de Géneros y Bioética apli-
cada (UCH). Asistente Juridica Privada - Primer Juzgado de Familia de San Juan. Docente
(JTP) Derecho Privado | (UNS]). Graduada Adscripta Derecho Privado VIII (UNS]).

2 MUJICA, José; Pepe Mujica se despide: “Me estoy muriendo; soy consciente de que..” . El
Cronista. 6 de mayo de 2025, https:/www.cronista.com/colombiajactualidad-co/pepe-mujica-

se-despide-me-estoy-muriendo-soy-consciente-de-quey
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decisiva en la agenda legislativa y dieron lugar a la sancién de
leyes que ampliaron derechos.

Entre ellas, destaco la Ley 27.610 de Interrupcién Voluntaria
del Embarazo, la Ley 26.130 de Anticoncepcién Quirtrgica y la
Ley 26.862 de Acceso integral a los procedimientos y técnicas
médico-asistenciales de reproduccién médicamente asistida, en-
tre otras. Aunque el Congreso abordo estas materias, el disenso
doctrinario y social persiste.

Actualmente, un nuevo debate cobra fuerza y profundidad:
la necesidad de legislar sobre la eutanasia en Argentina. Pocos
paises la regulan: Paises Bajos (2001), Bélgica (2002), Luxembur-
go (2008), Canada (2016), Espana (2021), Nueva Zelanda (2020)
y algunos Estados de Australia. En Estados Unidos, algunos
Estados regulan el suicidio asistido, como Oregon, Vermont,
Colorado, California, Montana y Washington DC®.

Este debate no resulta novedoso en nuestro pais. En 2012,
la Ley 26.742 reformé aspectos clave de la Ley 26.529 (2009),
que regula los derechos del paciente frente a profesionales e
instituciones de salud. Los medios de comunicacién la deno-
minaron “Ley de muerte digna” Entre sus modificaciones, se
destaca el inciso e) del articulo 2, que reconoce el derecho del
paciente con una enfermedad irreversible, incurable o en estado

terminal “o con lesiones que generen esa condicién” a rechazar

3 VALVERDE, Camila; CURATOLO, Sofia. La necesidad de la legalizacion de la eutanasia acti-
va y el suicidio asistido en Argentina. Erreius. Buenos Aires. 2022. hitps:|jwww.erreius.com|
opinion/11/familia-sucesiones-y-bioeticajNota/863/la-necesidad-de-la-legalizacion-de-la-
eutanasia-activa-y-el-suicidio-asistido-en-argentinas:-:text=As20nivel%20mundials2 (20

lah20eutanasia,end20algunose20Estadose20des20Australia
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procedimientos quirtrgicos, maniobras de reanimacién o medi-
das de soporte vital que resulten extraordinarias, desproporcio-
nadas o generen un sufrimiento desmesurado. También autoriza
a rechazar la hidratacién o alimentacién cuando su tnico efecto
consista en prolongar ese estado terminal.

El Cédigo Civil y Comercial de la Nacién, en vigencia
desde 2015, retoma esta postura en su articulo 59, al regular el
consentimiento informado en actos médicos e investigaciones
en salud.

El desarrollo legislativo en torno a la autonomia de la
voluntad y la desjudicializaciéon de tramites vinculados con las
directivas médicas anticipadas y el consentimiento informado
resulta valioso, pero insuficiente. En 2015, la Corte Supre-
ma de Justicia intervino en el caso “D.,M.A. s/Declaracién de
incapacidad”, a raiz del pedido de las hermanas de un paciente
que permanecia en estado vegetativo persistente e irreversible
desde 1994. Considero este fallo como un hito interpretativo del
articulo 2, inciso e, de la Ley 26.529, ya que la Corte afirmé que
el legislador no condicioné el ejercicio del derecho a aceptar o
rechazar practicas médicas a una autorizacion judicial. También
senald que el articulo 11 de esa ley prohibe expresamente las
practicas eutanasicas, pero permite la abstencién terapéutica a
pedido del paciente en determinadas situaciones, sin contrariar
las normas del Cddigo Civil y Comercial de la Nacién.

Actualmente, observo un avance en el debate legal y

bioético sobre la eutanasia, impulsado por casos que lograron

4 CSN, 7/72015, “D., M. A. 5] declaracion de incapacidad, Fallos: 338:556. https:|/sjconsulta.csjn.

gov.ar/sjconsultajdocumentosjverDocumentoByldLinks])SP.htmidDocumento=7234801).
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visibilidad ptblica. Uno de los mas significativos fue el de Al-
fonso Oliva, un joven cordobés diagnosticado a los 31 afios con
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neurolé-
gica progresiva que afecta las neuronas motoras y debilita los
musculos®. Junto a su familia, emprendié una lucha por la san-
cién de una ley de eutanasia. Su historia motivé la presentacion
de un proyecto legislativo en 2021, impulsado por las diputadas
Gabriela Estévez, Mara Brawer, Carla Carrizo, Carolina Gaillard,
Moénica Macha, Cecilia Moreau, Florencia Lampreabe y Jimena
Lépez®. Aunque el proyecto perdié estado parlamentario, volvié
a ingresar a la Cadmara de Diputados el 13 de mayo de 2024,
bajo el nimero 2241-D-2024".

Diversas voces se alzan a favor y en contra de la euta-
nasia. En dmbitos académicos se reconoce que la posibilidad
de acceder o no a este derecho en contextos de enfermedad o
situaciones permanentes e irreversibles plantea una disyuntiva
que exige un debate publico y legislativo. Esta discusién inter-
pela tanto a profesionales del derecho como de la medicina.
Incluso, en 2020, dio origen a la conformacién de la Red de Cui-

dados, Derechos y Decisiones en el Final de la Vida, un equipo

5 Ministerio de Salud. Esclerosis lateral amiotrdfica (ELA). (Disponible en: https:{jwww.argenti-
na.gob.arjsalud/hospital-nacional-posadasjesclerosis-lateral-amiotrofica-ela).

6 Proyecto de Ley “LEY ALFONSQ”. Derecho a la prestacion de ayuda para morir dignamente,
Expediente n° 4734-D-2021. (Disponible en: https:|jwwwg.hcdn.gob.ar/dependencias|dsecre-
taria/Period02021/PDF2021/TP2021/4734-D-2021.pdf).

7 Proyecto de Ley “LEY ALFONSO”. Buena Muerte Médicamente Asistida. (Disponible en: https:/|

www hcdn.gob.ar/dependencias|dsecretariajPeriodo2024/PDF2024/TP2024/2241-D-2024,
pdf).
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de investigaciéon del CONICET que aborda problemas vinculados
con el final de la vida, como la eutanasia, el suicidio asistido, el
testamento vital, las directivas anticipadas, la sedacidn paliativa
y la suspensién de tratamientos®.

El desafio se intensifica cuando analizo esta cuestiéon desde
una perspectiva de nifiez y adolescencia. Como sujetos de dere-
cho, ninos, ninas y adolescentes deben participar en la construc-
cion de estas leyes, especialmente cuando se trata de decisiones
que afectan su propia subjetividad. Su autonomia progresiva
“reconocida por nuestro ordenamiento juridico y también como
concepto bioético” debe guiar cualquier normativa vinculada
al final de la vida. Ignorar este eje implicaria redactar leyes
inconstitucionales y contrarias a los tratados y convenciones de
derechos humanos ratificados por la Argentina, en particular a
la Convencidén sobre los Derechos del Nifio, que goza de jerar-
quia constitucional (art. 75 inc. 22 de la Constitucién Nacional).

Actualmente, Bélgica es el Unico pais que habilita el acceso
a la eutanasia para cualquier persona menor de edad con ca-
pacidad de discernir, por decisién propia. También los marcos
normativos de los Paises Bajos y de Colombia contemplan a
nifios, nifias y adolescentes, incluso permitiendo la eutanasia
en personas menores de un ano, siempre que exista consen-
timiento parental y una evaluacién por parte de una comisiéon
interdisciplinaria.

En la Argentina, identifico numerosos proyectos de ley

8 Resolucion n°® 1075/2020 del Directorio del CONICET. 2020. Buenos Aires. Argentina. https:/
redcuidados.conicet.gov.arjwp-contentjuploads|sites/148/2020/10/RS-2020-39068599-APN-
DIRCONICET pdf)
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presentados ante el Congreso Nacional, en su mayoria por la
Camara de Diputados. El debate sigue abierto y activo: en mayo
de 2024 se incorporaron dos nuevas propuestas legislativas. En
las paginas que siguen, analizaré los proyectos presentados hasta
esa fecha, con especial atencién al principio de autonomia pro-
gresiva y a la necesidad de incorporar una perspectiva de nifiez
coherente con el sistema de proteccién integral.

Para abordar esta temadtica, primero desarrollaré algunos
conceptos clave que permiten una mejor comprensién del pro-
blema, como eutanasia, suicidio asistido, autonomia progresiva
y directivas médicas anticipadas. Luego, realizaré un analisis
critico de los proyectos de ley presentados en el Congreso, agru-
pandolos en dos categorias: los que reconocen la voluntad de
personas menores de edad y los que no lo hacen. Finalmente,

presentaré las conclusiones integradoras de este recorrido.
II. Conceptos preliminares

1. Eutanasia y suicidio asistido
Segun la Red de cuidados, derechos y decisiones en el final
de la vida del CONICET, la eutanasia es:

... €l procedimiento médico que consiste en poner fin a la
vida de una persona que padece una condicién de salud irrever-
sible que le provoca un sufrimiento fisico o psicolégico profundo
y persistente, y que solicita de manera clara e inequivoca la apli-

cacién de este procedimiento’.

9 Red de cuidados, derechos y decisiones en el final de la vida (CONICET). Ante la posibili-
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Por su parte, el Comité Consultivo de Bioética de Cata-
lunya define al suicidio asistido como la accién de una persona
que sufre una enfermedad irreversible para acabar con su vida, y
que cuenta con la ayuda de alguien mas que le proporciona los
conocimientos y los medios para hacerlo. Ademads, se sostiene
que cuando la persona que ayuda es un médico, hablamos de
suicidio médicamente asistido'°.

Como se advierte, estos procedimientos difieren en la ma-
nera en que se provoca la muerte, pero comparten un objetivo
en comun: poner fin a la propia vida cuando la muerte no es
la peor alternativa®'.

Para analizar los distintos proyectos de ley que hoy cuentan
con estado parlamentario, parto de una premisa fundamental:
la ausencia de consenso doctrinario sobre la eutanasia. Actual-
mente, los juristas no coinciden en si corresponde reconocerla
como un derecho especifico dentro del ordenamiento legislativo
argentino. Este disenso también se refleja en el dmbito parla-

mentario, donde ain no se logré avanzar hacia una regulacion

dad de crear un marco legal en materia de eutanasia y suicidio médicamente asistido en
Argentina. 2021 (Disponible en: https:|[redcuidados.conicet.gov.arjwp-content/uploadssi-
tes|148/2021/10/Documento-del-grupo-eutanasia-de-la-Red-25-10-21-3.pdf).

10 Comité Consultiu de Bioética de Catalunya, Generalitat de Catalunya, Departament de
Salut Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio. 2006. (Disponible en: https:|/ca-
nalsalut.gencat.cat/web/.content| Sistema_de_salut/CBC/recursos/documents_tematica|
repositori_eutasui.pdf).

11 ROYES, Albert. Introduccion. En “Morir en libertad”. Albert Royes (Coord.). Ed. Universidad de
Barcelona - Observatorio de Bioética. Barcelona. 2016. (Disponible en: https:/jwww.bioetica-

yderecho.ub.edujsitesjdefault/files;libro-morir-en-libertad.pdf).
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clara. Por esa razén, la eutanasia contintia prohibida en la le-

gislacion vigente de nuestro pais.

2. Autonomia progresiva

La reforma constitucional argentina de 1994 dot6 de jerar-
quia constitucional a la Convencién sobre los Derechos del Nino,
lo que significd la recepcion legislativa del sistema de proteccién
integral en nuestro orden juridico. Este sistema reconoce a ni-
nas, ninos y adolescentes como sujetos de derecho. El Estado,
a través de sus poderes, asume el deber de garantizar de esa
condiciéon mediante la construccién de un sistema de proteccion
integral, que toma como eje el interés superior del nifio'%

Uno de los pilares para garantizar el sistema de proteccién
integral es el principio de autonomia progresiva de ninas, ninos
y adolescentes, que presenta multiples dimensiones. Entiendo,
siguiendo a Marisa Herrera, que la autonomia progresiva alude
al discernimiento que las personas menores de edad adquie-
ren gradualmente para tomar decisiones sobre sus derechos
fundamentales. Este proceso depende del nivel de madurez y
desarrollo alcanzado en cada caso, lo que exige una valoracion
individual. Podria imaginarse como una escalera cuyos escalones
conducen hacia la autonomia plena, reconocida legalmente al

alcanzar la mayorfa de edad®.

12 GONZALEZ, Maria Gabriela. “El Sistema de Proteccidn Integral de la infancia y (a adoles-
cencia; un desafio en construccion”. 2019. Revista Cuestion Urbana. Consultado en: https:||
publicaciones.sociales.uba.arjindex.phpjcuestionurbana/article view/5323

13 HERRERA, Marisa. Manual de Derecho de las Familias. Segunda edicion actualizada y

ampliada. Primera Reimpresion. Afo 2019. Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Ed. Abeledo
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La doctrina coincide'* en que el origen convencional
del principio de autonomia progresiva se encuentra en diversos
articulos de la Convencién sobre los Derechos del Nino. Entre
ellos, destaco los articulos 3, 5 y 14 (referidos a la "evolucién de
las facultades"), el articulo 12 (que menciona la "evolucién de
la madurez"), los articulos 6, 18 y 27 (vinculados al "desarrollo
del nino") y el articulo 32 (que contempla el desarrollo fisico,
mental, espiritual, moral y social), entre otros. En el ambito
interno, este principio fue incorporado por los articulos 3, 19
inciso a y 24 inciso b de la Ley 26.061, asi como por diversas
disposiciones del Cddigo Civil y Comercial de la Nacidn, como
los articulos 26, 639 inciso b y 646 inciso b.

Comparto lo que sostiene Silvia Ferndndez respecto a que
la regulacion del principio en el Cédigo Civil y Comercial recibié
elogios por parte de la Comision Interamericana de Derechos

Humanos, al destacar que:

... la ley argentina implementa el ejercicio de la capacidad

civil de manera fluida, vinculada al nivel de madurez del nifio o

Perrot. Pag. 813.

14 FERNANDEZ, Silvia Eugenia. Niftez, género y discapacidad: Un enfoque interseccional en el
ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos. Ano 2023. Ciudad Autonoma de Buenos
Aires. Ed. Editores del Sur. Pag. 96; HERRERA, Marisa. Manual de Derecho de las Familias. Se-
gunda edicion actualizada y ampliada. Primera Reimpresion. Afio 2019. Ciudad Autdnoma de
Buenos Aires. Ed. Abeledo Perrot. Pag. 813; KEMELMA]ER DE CARLUCCI, Aida. La autonomia
progresiva del nifio, nifa y adolescente. En Tratado de derecho de familia. Kemelmajer-He-
rrera (Dir), De la Torre (Coord.). TOMO VI-A. Actualizacion doctrinal y jurisprudencial. 2023.

Santa Fe. Ed. Rubinzal Culzoni. Pag. 25.
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adolescente y no a una edad especifica, lo que estd en linea con

el principio de autonomia progresiva previsto en la CDN',

En la Observaciéon General n° 20 del Comité de los De-
rechos del Nifio, dedicada a la efectividad de los derechos du-
rante la adolescencia, encuentro lineamientos relevantes para
garantizar el respeto al desarrollo evolutivo. El Comité define

este desarrollo como:

.. un principio habilitador que aborda el proceso de ma-
duracién y aprendizaje por medio del cual los nifios adquieren
progresivamente competencias, comprension y mayores niveles de
autonomia para asumir responsabilidades y ejercer sus derechos.
El Comité ha senalado que, cuanto mas sepa y entienda un nino,
maés tendrdn sus padres que transformar la direccién y la orien-
tacién en recordatorios y luego, gradualmente, en un intercambio

en pie de igualdad'®.

Esto no implica desconocer las obligaciones del Estado
en materia de proteccion de la adolescencia. Por el contrario,
considero indispensable que el Estado promueva la capacidad
de los adolescentes para identificar riesgos potenciales y disene
politicas que los ayuden a afrontarlos. Esta estrategia incrementa

la eficacia de las medidas de proteccién. Para lograrlo, resulta

15 FERNANDEZ, Silvia Eugenia. Nifiez, género y discapacidad: Un enfoque interseccional en el
ejercicio de los derechos sexuales y no reproductivos. ob. cit. Pag. 96.
16 Comité de los Derechos del Nifio, Observacion General n°20 sobre la efectividad de los dere-

chos del nifio durante (a adolescencia. Consultado en: https:|/docs.un.org/es/CRC/C/GC/20. Pag.
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esencial garantizar su derecho a ser escuchados, impugnar las
vulneraciones de sus derechos y acceder a mecanismos de
reparacion. Estas condiciones les permiten asumir, de manera
progresiva, un rol activo en la defensa de su propia integridad'’.

En definitiva, estamos frente a un concepto que pode-
mos denominar abierto. Aunque este tipo de conceptualiza-
ciones pueden traer complejidad, es necesario ingresar estas

nociones dificiles para manejar una realidad que es compleja'®.

3. Directivas médicas anticipadas

El andlisis de los Proyectos de Ley de Eutanasia requiere
también de un estudio y revisiéon de lo dispuesto en el articulo
60 del Cddigo Civil y Comercial de la Nacion, que refiere a las

directivas médicas anticipadas. Esta norma reconoce que:

La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y
conferir mandato respecto de su salud y en previsién de su propia
incapacidad. Puede también designar a la persona o personas
que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y
para ejercer su curatela. Las directivas que impliquen desarrollar
précticas eutandsicas se tienen por no escritas. Esta declaracién

de voluntad puede ser libremente revocada en todo momento.

17 COMITE DE LOS DERECHOS DEL NINO. Observacion general nim. 20 (2016) sobre la efec-
tividad de los derechos del nifio durante la adolescencia. 6 de abril de 2016. (Disponible en:
https:|/doncel.org.arjwp-content/uploads/2022/10/0bservacion-general-num.-20-2016-50-
bre-la-efectividad-de-los-derechos-del-nino.pdf).

18 KEMELMA]JER DE CARLUCCI, Aida. La autonomia progresiva del nifto, nifia y adolescente.
ob. cit. Pag. 31.
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3.a Concepto e interpretacion

Las directivas anticipadas constituyen un documento vo-
luntario que contiene instrucciones que realiza una persona en
pleno uso de sus facultades mentales, con el objeto de que surta
efecto cuando no pueda expresar su voluntad. Es decir, estamos
frente a una declaracién de voluntad que hace un individuo para
que se respete su voluntad cuando quede privado de capacidad
por causa sobrevenida'®.

Al igual que lo establece la Ley N° 26.742 de Derechos del
Paciente, reconozco que las directivas anticipadas se sustentan
en el principio de autonomia. Pueden contemplar situaciones si-
milares a las previstas en el articulo 1 de esa ley, como aceptar o
rechazar terapias, procedimientos médicos o biolégicos, rechazar
intervenciones quirdrgicas, maniobras de reanimacién artificial
o la continuaciéon de medidas de soporte vital que resulten
extraordinarias o desproporcionadas frente a la expectativa de
mejoria, o que generen un sufrimiento desmesurado. También
permiten rechazar procedimientos de hidrataciéon o alimentaciéon
que solo prolonguen el estado terminal.

La Ley de Derechos del Paciente regula expresamente las

directivas médicas anticipadas en su articulo 11:

Toda persona capaz mayor de edad puede disponer direc-
tivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar

determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y

19 LAMM, Eleonora. “Directivas médicas anticipadas”. https:|/salud.gob.ar/dels/entradas|
directivas-medicas-anticipadas#:-:text=Lass20directivass20anticipadasep20constituyends20

un,nos20puedad20expresarsy20sus20voluntad
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decisiones relativas a su salud. Las directivas deberdn ser acep-
tadas por el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar
précticas eutandsicas, las que se tendrdn como inexistentes.

La declaracion de voluntad debera formalizarse por escrito
ante escribano publico o juzgados de primera instancia, para
lo cual se requerird de la presencia de dos (2) testigos. Dicha
declaracién podré ser revocada en todo momento por quien la

manifesto.

Destaco una cuestién clave: estas directivas obligan a su
cumplimiento incluso frente a una opinién contraria del perso-
nal de salud. Este punto pone de relieve el reconocimiento del
derecho de cada persona a decidir sobre los limites del dolor
o del padecimiento “fisico, psiquico o espiritual” que esta dis-
puesta a soportar. Hoy, el tinico limite normativo vigente es la
prohibicién de practicas eutanasicas®.

A la luz de lo que establecen los articulos comentados,
sostengo que cualquier legislacion sobre eutanasia debera con-
templar la necesidad de modificar el articulo 60 del Cédigo Civil
y Comercial de la Nacion. Esta necesidad se vuelve ain mas
evidente cuando incorporamos los derechos de las personas
menores de edad.

Este articulo ya gener6 controversias en el plano doctrinario.

20 PAJARQ, Maria Marcela. Libro Primero. Parte General. Titulo I. Capitulo 3. Derechos y ac-
tos personalisimos. Comentarios de Maria Marcela Pajaro, en Cadigo Civil y Comercial de la
Nacion y leyes especiales. Comentado y anotado con perspectiva de género. HERRERA, Ma-
risa — DE LA TORRE, Natalia (Dir.), Editores del Sur, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 2022,

Tomo 1. Pags. 409, Ss. y Ccs.
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Aida Kemelmajer lo senald con claridad al sefalar que:

Un sector critica el requisito. De haberse optado por el
concepto de autonomia progresiva (como se hace en el art.
26 del CCyCN, por ejemplo), una persona “competente” podria
dictar ejercitar esta facultad. Otro entiende que la exigencia de
la mayoria de edad no impide que en los espacios sanitarios se
tenga especialmente en cuenta la voluntad de los NNA maduros
en todo lo concerniente a pedidos relativos a cuidados paliativos,
de alivio del dolor, medidas de confort e incluso rechazo de tra-
tamientos invasivos y desproporcionados. En sintesis respetando
las enunciaciones de los articulos 60 del CCyC y de la ley 26.529
sobre derechos del paciente que prevé igual requisito un NNA
puede disponer la planificaciéon de las instancias finales de su
vida, es decir su modo de atenci6n personalizada acorde a sus
propias convicciones y valores en el marco del ejercicio y respe-
to de su dignidad inherente. Asi puede manifestar tratamientos
aceptables y no aceptables, designar una persona que desea que
tome decisiones cuando ya no pueda hacerlo, descartar pruebas
diagnésticas inttiles, no ingresar a la unidad de terapia intensiva

o morir en su habitacién, etcétera®..

Si bien coincido con la interpretacién que amplia el al-
cance del articulo 60 del CCyCN, respecto a los derechos de

las personas menores de edad, considero necesario introducir

21 KEMELMA]ER DE CARLUCCI, Aida. La autonomia progresiva del nifto, nifia y adolescente.
En Tratado de Derecho de familia. Kemelmajer-Herrera (Dir.), De la Torre (Coord.). TOMO VI-

A. Actualizacidn doctrinal y jurisprudencial. 2023. Santa Fe. Ed. Rubinzal Culzoni. Pag. 108/109.
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reformas normativas que garanticen su plena exigibilidad. Estas
modificaciones permitirian evitar obstaculos por parte del per-
sonal de salud, las obras sociales o cualquier otra persona que
se oponga a que nifos, nifas y adolescentes emitan directivas
médicas anticipadas. De ese modo, se reduciria la necesidad de
judicializar estos casos, lo que evitaria el riesgo de decisiones
que contrarias al principio de autonomia progresiva y a los de-
rechos fundamentales de las infancias y adolescencias.

Las directivas médicas anticipadas se fundan en el prin-
cipio de autonomia sobre el propio cuerpo, en el principio de
legalidad (art. 19 de la CN), en los derechos humanos (art. 75
inc. 22 de la CN), los que también se encuentran consagrados en
el Codigo Civil y Comercial de la Nacién®*. También encuentran
sustento en los derechos de libertad, dignidad y autodetermi-
nacién personal®.

Todo lo expuesto esto aplica a las dos modalidades de
directivas médicas anticipadas, reguladas en los articulos 60 y
139 del CCyCN, y del articulo 11 del decreto 1089/2012, regla-
mentario de la Ley N°© 26.529, en el Cddigo Civil y Comercial y
en la Ley de Derechos del Paciente. Me refiero, por un lado, a
la facultad de toda persona capaz y mayor de edad de designar
a quien autorice para prestar consentimiento en actos médicos;

y, por otro, a la posibilidad de anticipar una futura situacién de

22 LAMM, Eleonora. Directivas médicas anticipadas.. ob cit.

23 AIZENBERG, Marisa; REYES, Romina D. £/ reconocimiento del derecho a la Autodetermi-
nacion en el Ordenamiento Juridico Argentino: La consagracion de las Directivas Médicas
Anticipadas en la ley 26.529. Compulsado el 10 de diciembre de 2023 de http:/jwww.derecho.

uba.arfextension/dma_msa_rdr.pdf
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incapacidad y tomar decisiones que permitan transitar esa etapa
de forma mds digna y acorde a sus convicciones®.
La mencionada reglamentacién de la Ley del Paciente

establece que:

No se tendran por vélidas las Directivas Anticipadas otor-
gadas por menores o personas incapaces al momento de su otor-
gamiento, como asi tampoco, aquellas que resulten contrarias al
ordenamiento juridico o no se correspondan con el supuesto que

haya previsto el paciente al momento de exteriorizarlas.

Entonces, ambas modalidades de directivas médicas antici-
padas reconocen como presupuesto un limite etario: Ser persona
“plenamente capaz’.

De modo que la posibilidad de una interpretacién restric-
tiva, cenida a la letra de la ley, podria vedar el acceso para su
otorgamiento a personas menores de edad. Y una decisién en tal
sentido, seria contraria al articulo 26 del CCyCN, que establece
el principio de autonomia progresiva de las personas menores
de edad como una regla que debe primar en cada uno de los
supuestos en que intervienen estas personas, pues se funda en
un principio convencional con jerarquia constitucional, que
ninguna interpretacién conforme los “tratados de derechos hu-
manos” (art. 2 CCyCN) puede eludir.

Mariel Molina sefala una distincién relevante entre dos

franjas etarias con impacto en el ejercicio de los derechos de

24, PAJARO, Maria Marcela. Libro Primero. Parte General. Titulo I. Capitulo 3. Derechos y actos

personalisimos. Comentarios de Marfa Marcela Pjaro... Ob. cit. pdg. 411.
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las personas menores de edad. La linea divisoria, trazada de
manera objetiva, responde a un criterio rigido: la edad. Desde
el nacimiento hasta los trece anos hablamos de nifnas y nifnos;
desde los trece hasta la mayoria de edad, de adolescentes. Segun
la autora, el nuevo texto normativo otorga a esta distinciéon un
valor juridico profundo, al reconocer que en la adolescencia
comienza una ampliacién progresiva de facultades que habilita
el ejercicio auténomo de ciertos derechos. En ese marco, incluso
operan algunas presunciones de capacidad que se incorporan
gradualmente a la esfera de actuacion de las personas menores
de edad, con distintos matices segtn el caso®.

Este régimen de capacidad se articula con otro concepto
juridico indeterminado: el grado de madurez suficiente, que
requiere un analisis integral y contextualizado de la persona.
Considero que la valoracion de la competencia no puede hacerse
de manera abstracta, sino que debe vincularse con la naturaleza
del acto o del derecho en juego®.

Para comprender este sistema, parto de una premisa cen-
tral: las personas menores de edad que retinan la edad y el
grado de madurez necesario pueden ejercer por si mismas los
actos autorizados por el ordenamiento juridico. En caso contra-

rio, deben actuar mediante sus representantes legales®’.

25 MOLINA, Mariel. Articulos 25 y 26 del CCyCN, en Cadigo Civil y Comercial de la Nacion y
leyes especiales. Comentado y anotado con perspectiva de género. En HERRERA, Marisa,
DE LA TORRE, Natalia (Dir.), Editores del Sur, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 2022, Tomo
1. Pag. 199/200.

26 Idem,

27 Idem.
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Todo lo que analicé hasta aqui me lleva a concluir que,
ademds del limite etario, debe considerarse el grado de ma-
durez de la persona menor de edad. Como respaldo adicional,
destaco que los y las adolescentes de 16 afios pueden prestar
consentimiento informado, segin lo establece el articulo 59
del Cédigo Civil y Comercial de la Nacién. En linea con esto,
algunos autores advierten que la exigencia de mayoria de edad
para emitir directivas anticipadas entra en tensiéon con los
lineamientos del articulo 26 del mismo cédigo. Por eso, sos-
tienen que un o una adolescente debidamente asistido podria
expresar su voluntad en esta materia. Algo similar ocurre con
las personas cuya capacidad ha sido restringida judicialmente,
pero que, con el acompanamiento adecuado, también podrian
otorgar directivas®,

Tanto el articulo 60 del Cédigo como la Ley 26.529 impo-
nen un limite expreso: la prohibicion de las practicas eutandsi-

cas. La reglamentacion de esta tltima ley indica que, si:

... el médico a cargo considera que la misma implica desa-
rrollar practicas eutandsicas, previa consulta al Comité de Ftica
de la institucién respectiva y, si no lo hubiera, de otro estableci-
miento, podra invocar la imposibilidad legal de cumplir con tales

directivas anticipadas”?.

28 PAJARO, Maria Marcela. Libro Primero. Parte General. Titulo I. Capitulo 3. Derechos y actos
personalisimos. Comentarios de Marfa Marcela Péjaro... Ob. cit. pdg. 411.
29 Decreto 1089/2012.

https://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/195000-199999/199296/norma.htm
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3.b Contenido

La Ley 26.742 permite el rechazo de todo tratamiento,
incluida la hidratacién y alimentacién. En este sentido se ha
sostenido que la limitacién prevista en el articulo 60 refiere
exclusivamente a la eutanasia activa directa: la accién positiva,
directa e intencional tendiente a la terminacién de la vida de
una persona, realizada por un médico, ante el pedido expreso
y voluntario del paciente®.

El articulo 11 del Decreto 1089/2012%' establece pautas
formales especificas que deben cumplirse al redactar directivas
médicas anticipadas. En primer lugar, el paciente debe reunir to-
das sus instrucciones en un tnico documento y dejar constancia
expresa de que anula cualquier directiva anterior. También debe
asegurarse de ponerlas en conocimiento del equipo de salud
que lo atiende. Si decide autorizar a otras personas para repre-
sentarlo, debe designarlas en ese mismo instrumento, y dichas
personas deben firmarlo para dejar asentado su consentimiento.

Expresamente el articulo 11 de la referida normativa indica

que:

Las Directivas Anticipadas emitidas con intervencién de UN
(1) escribano publico deben al menos contar con la certificaciéon
de firmas del paciente y de DOS (2) testigos, o en su caso de la o
las personas que éste autorice a representarlo en el futuro, y que
aceptan la misma. Sin perjuicio de ello, el paciente tendra dispo-

nible la alternativa de suscribirlas por escritura publica, siempre

30 LAMM, Eleonora. Directivas médicas anticipadas.. ob cit.

31 Decreto 1089/2012.. Ob. cit.
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con la rubrica de los testigos y en su caso de las personas que

aceptan representarlo”*2,

Finalmente, Los testigos “sea cual fuere la via utilizada”
deben manifestar en el propio texto de las directivas que cono-
cen la capacidad, competencia y discernimiento del paciente al
momento de emitirlas. A su vez, el paciente debe declararlo, e
indicar que es mayor de edad, que goza de capacidad legal y
que emite las directivas en pleno uso de sus facultades®.

Amén de lo dispuesto en esta normativa especifica, el Codigo
Civil y Comercial (sancionado posteriormente) no alude a aspectos
formales ni requisitos de estas caracteristicas, por lo que en mi
entendimiento hoy las exigencias formales impuestas por la nor-
mativa precitada han quedado relegadas a una suerte de “opcién”
para el paciente, existiendo la posibilidad de flexibilizar la misma.

Se ha sostenido que esto responde a:

. una flexibilizacién necesaria, en un contexto donde en
variadas instituciones médicas, las directivas anticipadas se im-
plementan mediante procesos cuidados y participativos, sobre
los cuales ya existe una probada experiencia. Asi, pueden im-
plementarse estos procedimientos mediante la intervencién de
operadores del derecho (ej.: escribanos), si asi lo desea el emisor
de la directiva, més no deben intervenir como requisito de validez

de estos actos®*.

32 Idem.
33 Idem.
34 WIERZBA, Sandra M. La Responsabilidad Médica en el nuevo Codigo Civil y Comercial de
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3.c Reflexion preliminar

Dado que las personas menores de edad son sujetos de
derecho, considero que una lectura integral del Cddigo Civil y
Comercial, en armonia con los principios convencionales, per-
mite concluir que no deberia restringirse la posibilidad de que
aquellas con madurez suficiente otorguen directivas médicas
anticipadas para consentir actos médicos. Para ello, se debe
tener presente la naturaleza del acto y el derecho involucrado.
Lo mismo sucederia si se aprobase juridicamente la eutanasia,
en las situaciones irreversibles hoy previstas por la legislacion.
En tal caso, deberia adecuarse la legislacion especifica referida

a directivas médicas anticipadas y derechos del paciente.

4. Autonomia progresiva en casos de eutanasia o suicidio
asistido

Retomo aqui la reflexién preliminar: ignorar el principio
de autonomia progresiva de las personas menores de edad al
momento de legislar contradiria tanto la letra de la Ley 26.061
como la de la Convencién sobre los Derechos del Nino, que
posee jerarquia constitucional conforme al articulo 75 inciso 23
de la Constitucién Nacional. La incorporacién del concepto de
“madurez suficiente” en el plexo normativo responde, en gran
medida, a la nocién bioética de “competencia” Este concepto
permite evaluar si una persona comprende el significado y las

consecuencias de sus decisiones, en funcién de su etapa de

la Nacion. Publicado en: Revista de Responsabilidad Civil y Seguros-La Ley Afio XVII-Nimero
9-Septiembre 2015, pag. 5a 25. Compulsado el 10 de diciembre de 2023 en https:|jwww.fmed.

uba.arjsites/default/files}2018-02jcod2.pdf
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desarrollo, del entorno social, econémico y cultural en el que
vive, y del tipo de conflicto que enfrenta®”.

En este sentido, cuando se trata de personas menores de
edad, considero clave diferenciar entre capacidad y competencia,
especialmente en el ambito bioético. A diferencia de la capaci-
dad juridica, la competencia se vincula al ejercicio de derechos
personalisimos, como el derecho a la salud y a la vida. Se trata
de una construccién progresiva, que surge con el desarrollo de
la madurez. Para evaluarla, resulta necesario observar si puede
comprender lo que se le explica, si logra razonar sobre las al-
ternativas que enfrenta, si comunica sus decisiones con claridad
y si cuenta con un sistema de valores que le permita emitir un
juicio propio®.

La Observacién General n° 12 del Comité de los Derechos
del Nifio hace hincapié en el derecho de las personas menores
de edad a ser oidas y que su opinién sea tenida en considera-
cién en casos relacionados con la atencién de salud, especial-

mente en los parrafos n° 98 a 104. Subraya la necesidad de que:

... los Estados parte introduzcan leyes o reglamentos para
garantizar el acceso de los nifios al asesoramiento y consejo médico

confidencial sin el consentimiento de los padres, independientemente

35 Conf. MOLINA, Mariel. Libro primero. Titulo I. Caprtulo 2. Seccién 2°. Persona menor de edad.
Comentarios de Mariel F. Molina, en Cadigo Civil y Comercial de la Nacion y leyes especiales.
Comentado y anotado con perspectiva de género. HERRERA, Marisa - DE LA TORRE, Natalia
(Dir.), Editores del Sur, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 2022, Tomo 1. Pag. 201.

36 CIRUZZI, Maria S, Decisiones ante el final de la vida, Ed. Astrea, Ciudad Autonoma de Bue-

nos Aires, 2022, 1era Edicion, pag. 183.
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de la edad del nifo, en los casos que sea necesario para la proteccion
de la seguridad o el bienestar del nifio. Es necesario que los nifios
tengan ese tipo de acceso, por ejemplo, [...] en caso de que haya
conflictos entre los padres y el nifio con respecto al acceso a los
servicios de salud. El derecho al asesoramiento y consejo es distinto
del derecho a otorgar consentimiento médico y no se debe someter

a ninguna limitacién de edad™.

El Comité de los Derechos del Nifio valora positivamente
que algunos paises hayan establecido una edad fija a partir de la
cual el consentimiento médico pasa a ser ejercido directamente
por el nifio o la nifa, sin necesidad de una evaluacién profe-
sional individual de su capacidad. Incluso alienta a los Estados
parte a considerar la incorporaciéon de este tipo de legislacién.
En ese sentido, también recomienda con enérgicamente que,
cuando un nino menor a esa edad demuestre capacidad para
expresar una opinién fundamentada sobre su tratamiento, esa
opinién sea debidamente considerada®.

Desde esta perspectiva, interpreto que el articulo 26 del
Codigo Civil y Comercial de la Nacion responde de forma directa
a esta exigencia convencional, especialmente en lo que respecta
a los derechos personalisimos. Si bien el articulo comienza se-
flalando que las personas menores de edad ejercen sus derechos
por medio de sus representantes legales, incorpora excepciones

fundamentales que reconocen su autonomia progresiva.

37 COMITE DE LOS DERECHOS DEL NINO. OBSERVACION GENERAL N° 12 (2009). El derecho
del nifio a ser escuchado. https:jwww.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDLJ2011/7532.pdf

38 idem
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En primer lugar, aclara que quien cuente con edad y
madurez suficiente puede ejercer por si misma los actos
que le reconoce el ordenamiento juridico. En segundo lugar,
establece que ante un conflicto de intereses con sus repre-
sentantes legales, la persona menor de edad puede intervenir
con asistencia letrada. Ademds, presume que los y las ado-
lescentes entre trece y dieciséis anos pueden decidir por si
respecto de tratamientos que no sean invasivos ni impliquen
un riesgo grave para su salud o su integridad fisica. Finalmen-
te, a partir de los dieciséis afios, el ordenamiento considera
que el o la adolescente tiene aptitud para tomar decisiones
como una persona adulta en lo que refiere al cuidado de su
propio cuerpo.

Este articulo también refuerza un principio central: todas
las personas menores de edad tienen derecho a ser oidas en
los procesos judiciales que las involucren y a participar en las
decisiones que afecten su vida personal.

En casos que involucran adolescentes entre 13 y 16 anos,
destaca que si se trata de tratamientos invasivos que comprome-
ten su estado de salud o esta en riesgo la integridad o la vida,
el adolescente debe prestar su consentimiento con la asistencia
de sus progenitores (no basta el consentimiento supletorio de
éstos). El conflicto entre ambos se resuelve teniendo en cuenta
su interés superior, sobre la base de la opinién médica respecto
a las consecuencias de la realizacién o no del acto.

Zimerman y Berbari sostienen que:

... deberd tenerse presente la autonomia progresiva de

nifos, ninas y adolescentes en relacién con el cuidado de su
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cuerpo y la posibilidad de que adopten decisiones que involucren
medidas sanitarias -interrupcién de embarazos, transfusiones de
sangre, suspension de tratamiento, entre otras-, que tengan efecto

en su proyecto de vida y en la propia dignidad®.

Este sera el eje de andlisis de los proyectos presentados
en nuestro pais, tendientes a regular el derecho de acceso a la

eutanasia y/o suicidio asistido.
IIl. Legislacion proyectada: Eutanasia y autonomia progresiva

Llegados a este punto, cabe consignar que existen voces
en contra y a favor de la existencia de un derecho a poner fin
a la propia vida.

Dentro del primer grupo se argumenta que:

... debe rechazarse el pretendido “derecho a una muerte
digna” En tal sentido, en ningtn tratado de derechos humanos
se menciona a la “muerte digna” como un derecho. Por otra
parte, muerte digna es una expresion ambigua y confusa, que da
lugar a graves malentendidos. Ciertamente, nadie puede negar
que el paciente conserva toda su dignidad hasta el momento
de la muerte, y como exigencia derivada de esa dignidad tiene

derecho a verse librado de tratamientos inttiles y que solo

39 ZIMERMAN, Silvina, BERBARI, Paula; “Articulo 17 del CCyCN”, en Cadigo Civil y Comercial
de la Nacion y leyes especiales. Comentado y anotado con perspectiva de género. TOMO 1.
HERRERA, Marisa; DE LA TORRE, Natalia (Dir.), 2022, Ciudad Autonoma de Buenos Aires, Ed.
Editores del Sur. Pag. 119.
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prolonguen la vida en caso de que la muerte sea inminente e
inevitable, como ya hemos explicado al referirnos al problema
de la distincién entre eutanasia y renuncia al encarnizamiento
terapéutico. Pero de alli no puede deducirse que sea conforme
a la dignidad que el paciente “se provoque” la muerte por un
suicidio asistido, o bien pida que alguien se la provoque por la
eutanasia, ya sea de accién u omisiéon. Nunca es conforme a la
dignidad provocar deliberadamente la muerte y eso no puede

ser objeto de un derecho®.

La posicién contraria y en la que se basan los proyectos
que pretenden legislar y no repudiar la muerte digna, eutanasia,
suicidio asistido y otras practicas conexas, sostienen que existe

un derecho a morir con dignidad y éste:

... debe concebirse genéricamente como el derecho a morir
de acuerdo con la genérica manera humana de ser pero también,
especificamente, como el derecho a morir de acuerdo con la
particular o especifica forma en que cada uno ha vivido su vida,
de manera que, en perspectiva anticipada, podamos contemplar
nuestra vida como un todo dotado de sentido en el que la for-
ma de morir no desentone, y podamos esperar que los demas,
después, contemplen nuestra vida de modo similar. Si tenemos

derecho a disponer mortis causa de nuestros bienes, de nuestros

40 LAFFERRIERE, Jorge Nicolas. ¢Existe el derecho a morir? Una reflexion a partir de los
proyectos de ley sobre eutanasia presentados en Argentina. En Ed. La Ley. Buenos Aires.
2023.https:||repositorio.uca.edu.ar|bitstream|123456789/16908]1/existe-derecho-morir-

reflexigsc3%b3n.pdf)
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6rganos y de nuestros restos, con mayor razén debe dejarsenos
decidir que nuestra muerte sea conforme con nuestra vida tal
como nosotros mismos la concebimos; y el mejor momento para

morir no es necesariamente el més tardio‘“.

En mi opinién, esta segunda posicion es la que mejor in-
terpreta el marco constitucional y convencional aplicable.
Ahora bien, reconozco que la complejidad que atraviesa el
debate sobre la eutanasia se intensifica cuando se vincula con
la autonomia progresiva de nifias, nifios y adolescentes. En este
contexto, lo primero que debe quedar claro es el punto de parti-
da: la condicién juridica de las personas menores de edad como
sujetos plenos de derecho. Cualquier legislacién que ignore esta
situaciéon especifica no solo resultarfa inadecuada, sino también
inconvencional e inconstitucional.
Esta problemadtica no es exclusiva del derecho nacional.

Aida Kemelmajer recientemente ha expresado que:

En Argentina un sector de la doctrina opositor a los pro-
yectos de eutanasia critica especialmente que la autonomia
progresiva sea reconocida por el legislador. Otros proponen, sin
demasiado convencimiento, la judicializacién de los supuestos en
que intervienen NNA. Por el contrario, en algunos paises en que
la ley requiere la plena capacidad, numerosas voces se alzan para

reconocimiento de la libre voluntad de quienes no han cumplido

41 CORCQY, Mirentxu. Fin de la vida. Regulacion de la eutanasia y muerte digna. En Morir en
libertad. Albert Royes (Coord.). Ed. Universidad de Barcelona - Observatorio de Bioética. (Dis-
ponible en: https:|/salud.gob.ar/dels/printpdf[87)
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la mayoria de edad, sin perjuicio de entender que esa voluntad
requiere un especial control®®.

Ma4s alla del enfoque adoptado, sostengo que para legislar
de manera compatible con los principios de la Convencién so-
bre los Derechos del Nino, resulta imprescindible contemplar
los derechos de las personas menores de edad. Esto incluye
reconocer la adquisicién progresiva de competencias para que
puedan dar instrucciones en cada caso concreto, segiin su grado
de madurez.

Un antecedente que valoro positivamente en esta linea
es la Ley 27.610 de Interrupcién Voluntaria del Embarazo, que
contempla de forma expresa la situacién de nifas y adolescentes
gestantes en sus articulos 4, 5, 8 y 16.

El articulo 4 establece que toda persona gestante tiene
derecho a decidir y acceder a la interrupcién voluntaria del
embarazo hasta la semana catorce inclusive del proceso ges-
tacional, sin necesidad de que medie autorizacion judicial. En
el caso de nifias menores de 13 afios, exige su consentimiento
informado con la asistencia de al menos uno de sus progenitores
o representante legal.

El articulo 5 refuerza el principio de autonomia progresiva
al disponer que las adolescentes de 13 a 16 afios pueden prestar
por si mismas su consentimiento, siempre que el procedimiento

no implique un riesgo grave para su salud o integridad. A partir

42 KEMELMA]ER DE CARLUCCI, Aida. La autonomia progresiva del nifio, nifia y adolescente. En
Tratado de Derecho de familia. Kemelmajer-Herrera (Dir.), De la Torre (Coord.). TOMO VI-A.

Actualizacion doctrinal y jurisprudencial. 2023. Santa Fe. Ed. Rubinzal Culzoni. Pag. 111/112.

370



DECISIONES SOBRE VIDA, SALUD Y MUERTE EN LAS RELACIONES FAMILIARES

de los 16 afios, la persona gestante es considerada como adulta
a todos los efectos en relaciéon con la decisién de interrumpir
el embarazo.

Por su parte, el articulo 8 garantiza que todas las personas
gestantes “incluidas ninas y adolescentes” deben recibir atenciéon
sanitaria de calidad, en condiciones de equidad, privacidad y
confidencialidad, respetando sus derechos, sus necesidades y
su diversidad.

Finalmente, el articulo 16 reafirma el derecho a la edu-
caciéon sexual integral y al acceso a métodos anticonceptivos
seguros y eficaces, asegurando politicas publicas que prevengan
embarazos no intencionales en la nifiez y la adolescencia.

Este marco normativo constituye un ejemplo concreto de
como el ordenamiento puede y debe contemplar la autonomia
progresiva de nifas y adolescentes, reconociéndolas como su-
jetos de derecho, con capacidad para decidir sobre sus propios
cuerpos y proyectos de vida. No obstante, en la normativa pro-
yectada sobre eutanasia y suicidio asistido este problema no ter-

mina de tener soluciones acordes a la normativa internacional.

1. Proyectos que no incorporan la posibilidad de acceso
a la eutanasia a NNA

Es necesario advertir que no todos proyectos que se han
presentado contemplan la posibilidad de acceso a las practicas
eutandsicas o suicidio asistido a personas menores de edad.

Por ejemplo, el Proyecto de Ley n° 3956 sobre “Regulacion

743

de la eutanasia y la muerte asistida”*’, presentado por Julio

43 Proyecto de ley n’ 3956-D-2022 (T.P. 113/2022) “Regulacion de la eutanasia y la muerte
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Cobos en el ano 2022, expone en sus fundamentos que pretende
regular y despenalizar la eutanasia en determinados supuestos,
claramente definidos, basado en la posible compatibilidad de
derechos y principios fundamentales: el derecho a la vida, a la
integridad fisica y moral, a la dignidad y libertad o autonomia
de la voluntad. En este proyecto se limita el acceso a la préctica
a las personas mayores de edad (art. 5 inc. d), sin considerar
lo dispuesto en el articulo 26 del CCyCN, ni el principio de ca-
pacidad progresiva previsto en el art. 5 de la Convencion sobre
los Derechos del Nifio.

Si bien esta normativa proyectada busca modificar el
articulo 11 de la Ley 26.529 sobre “Derechos del paciente en
su relacién con los profesionales e instituciones de la salud’, e
incorpora dos articulos en el Cédigo Penal, no estipula moditfica-
ci6én alguna al articulo 60 del CCyCN que dispone expresamente
“Las directivas que impliquen desarrollar practicas eutandsicas
se tienen por no escritas’, lo que es un error, pues introduce un
conflicto normativo y en consecuencia la necesaria judicializa-
cién de las peticiones.

Por su parte, el Proyecto de Ley n° 2285-D-2024, “Ley de
muerte voluntaria médicamente asistida’, que presentaron dipu-

tados de Unién por la Patria, en sus fundamentos dispone que:

.. es una representacion del Expediente 4734-D-2021** de

asistida. (Disponible en: https:/jwwwy.hcdn.gob.ar/dependencias|dsecretaria/Periodo2022]
PDF2022/TP2022/3956-D-2022.pdf).
4t Proyecto de Ley n° 4734-D-2021 LEY ALFONSO. Derecho a la prestacion de ayuda para mo-

rir dignamente. https:/www¢.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2021/PDF2021
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autoria de la Dip. Mara Brawer, que ha perdido estado parlamen-
tario. Tiene como objeto reconocer el derecho a la muerte volun-
taria médicamente asistida. Busca acercar al sistema de salud de
nuestro pais hacia un modelo basado en el abordaje integral de la

salud desde una perspectiva de cuidados y derechos humanos...

y limita (en el articulo 4) expresamente el derecho a acce-
der a la muerte voluntaria médicamente asistida a las personas
mayores de 18 anos y plenamente capaces.

Cabe destacar que la Diputada Brawner, quien a la fecha
culminé su mandato en la Cadmara de Diputados de la Nacion,
habia presentado el Proyecto de Ley n° 4855 en 2022, “Ley
de muerte voluntaria médicamente asistida”*®, donde, si bien
preveia el acceso de las personas mayores de edad a las préc-
ticas eutandasicas no contemplaba la situacién de las personas
menores de edad.

Este ultimo proyecto hace especial alusién al aporte inter-

disciplinario para su elaboracién. Sefiala que:

... ha sido elaborado teniendo en cuenta estas valiosas pro-
puestas, ofreciendo una visién que integra y mejora distintos aspec-
tos de cada una de ellas. Ha sido elaborado también con el aporte
riguroso de investigadoras/es del CONICET que integran la Red de
Cuidados, Derechos y Decisiones en el Final de la Vida, quienes vie-

nen trabajando en la tematica desde diversas disciplinas cientificas.

TP2021/4734-D-2021.pdf
45 Proyecto de Ley n° 4855, Ley de muerte voluntaria médicamente asistida. https:|jwwwghcdn,

gob.ar/dependencias/dsecretaria/Period02022/PDF2022/TP2022/4855-D-2022.pdf).
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En el marco de la presentacidon de esta ley proyectada se
dieron diversos debates doctrinarios y publicos, lo que se desta-
ca, organizados por la Red de Cuidados, Derechos y Decisiones
en el Final de la Vida*®. Mario Pecheny disert6 sobre el derecho

a tener derechos y sostuvo que:

. el derecho a la eutanasia y suicidio asistido tiene como
finalidad algo que nadie quiere transitar como situaciéon. En
este marco, como tantos otros derechos, requiere del sistema de
salud y de la cooperaciéon de nuestros colegas profesionales de
salud para su puesta en practica. Por tanto, el debate abarca: la
libre decisién, el consentimiento, quién decide qué, en qué mo-
mento se toma esta decisidén, voluntad anticipada, el acceso, las
desigualdades sociales y el derecho a la objecién de conciencia,

entre otros?’.

En este caso estaba prevista una modificacidon del articulo
60 del CCyCN, cuyo texto quedaria redactado de la siguiente

manera:

Directivas médicas anticipadas. La persona plenamente
capaz puede anticipar directivas y conferir mandato respecto de
su salud, incluyendo la eventualidad de précticas eutandsicas en

previsién de su propia incapacidad para manifestar consentimiento

46 Pagina Oficial de la Red de Cuidados, Derechos y Decisiones en el Final de la vida. https:j
redcuidados.conicet.gov.ar|)
47 Red de Cuidados, Derechos y Decisiones en el Final de |a vida. La eutanasia como derecho.

https:/|redcuidados.conicet.gov.ar/la-eutanasia-como-derecho|
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explicito, llegado el momento. Puede también designar a la
persona o personas que han de expresar el consentimiento para
los actos médicos y para ejercer su curatela. Esta declaracién de

voluntad puede ser libremente revocada en todo momento.

La Diputada Gabriela Estevez, de Cérdoba, es otra de las
diputadas que no s6lo ha suscrito los proyectos mencionados
en los parrafos anteriores, sino que ademds ha vuelto a pre-
sentar recientemente (13 de mayo de 2024) uno propio, que
denomind “LEY ALFONSO. Buena Muerte Médicamente Asistida’”

Explica que:

... a casi una década de la sancién de la ley de muerte dig-
na, expertos seflalan que la misma es ambigua e imprecisa y deja
espacio para que aun se judicialicen casos que podrian encua-
drarse en la ley 26.742. Con frecuencia toman estado ptblico los
testimonios de personas que reclaman por su derecho a decidir
cuando poner fin a su vida por no considerarla una vida digna en
funcién de las patologias que padecen. En mi provincia, durante
el afo 2019 tuve la posibilidad de conocer la situacién de Alfonso
Oliva, su familia y su equipo médico. Alfonso tenia diagnosticado
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neuroldgica,
degenerativa, rapida y violenta que alter6 absolutamente su forma
de vida. Alfonso pedia por una ley de eutanasia por considerar
que su vida ya no era una vida digna de ser vivida. En este
proceso conoci también la experiencia del Dr. Carlos Soriano,
emergentdlogo, magister en Bioética quien sostenia la necesidad
de avanzar en una ley de eutanasia que supere los matices de

la ley 26.742, evite judicializaciones innecesarias y dé un marco
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protectorio a profesionales que atienden en estas situaciones que
muchas veces se ven en la encrucijada entre su deber de asistir

y el respeto por la autonomia del paciente.

Este proyecto también limita la edad para el acceso al
derecho a la muerte digna a personas mayores de edad, y pre-
vé la modificaciéon del articulo 60 del CCyCN en el sentido de
posibilitar la opcion ante las directivas médicas anticipadas de
practicas eutanasicas.

Al no contemplar la situacién de las personas menores de
edad, entiendo que estos proyectos no resistirian un control de
constitucionalidad y convencionalidad por no garantizar en su

articulado el principio de autonomia progresiva.

2. Proyectos que incorporan la posibilidad de acceso a
la eutanasia a NNA

Desde luego, las discrepancias con respecto a la posibili-
dad de receptar la eutanasia para personas menores de edad se
incrementan. El argumento comtin de que NNA merecen una
tutela especial limita claramente su condicién juridica de sujetos
de derecho, en relacién con su autonomia progresiva.

Quienes adoptan la postura contraria a la consagraciéon
legislativa de este derecho en favor de personas menores de

edad han sostenido:

. es muy grave que se permita la eutanasia y el suicidio
asistido y se regule cémo se procederd a quitar la vida de una
persona, también lo es que se lo haga sobre una persona menor

de edad. De aprobarse el proyecto 4597-D-2021, una persona
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menor de edad podria pedir que le quiten la vida sin siquiera
que se enteren sus padres. Incluso, teniendo menos de 16 anos,
podria un simple allegado o algtin referente afectivo dar el con-
sentimiento al que refiere el articulo junto con la persona menor
de edad. Aunque el proyecto 4092-D-2022 parece mas acotado en
las personas que acompanan a la persona menor de edad en el
consentimiento, la redacciéon termina remitiendo a un conjunto
de normas concordantes que agregan confusién y también pue-
den dar lugar a que se decida la eutanasia sin intervencién ni

conocimiento de los padres®,

En la posicién contraria, se sostiene que el deber general
de respeto por el paciente se manifiesta de manera especial en
la aceptacién de su autonomia, y esto rige también para las
personas menores de edad, priorizando su interés superior que
debe ser el principio rector de cualquier normativa al respecto.

Ramoén Valls indica que:

Las normas juridicas no pueden imponer unos limites fijos
donde la naturaleza establece un proceso continuado, como es
el crecimiento; hacerlo, supondria una falta de realismo en un
area en la que el derecho demuestra ser sensible al desarrollo
humano y al cambio social. Es de resaltar que la patria potestad
debe ser ejercida siempre en beneficio de los hijos [...] y que

las reglas que regulan las relaciones paterno-filiales no deben

48 LAFFERRIERE, Jorge Nicolas, Andlisis de los proyectos de legalizacion de la eutanasia y el
suicidio asistido en Argentina. 2022. https:/jcentrodebioetica.org/analisis-de-los-proyectos-

de-legalizacion-de-la-eutanasia-y-el-suicidio-asistido-en-argentinaj# Toc111995481
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interpretarse de forma que priven al menor del ejercicio de sus

derechos fundamentales™.

A esta perspectiva aplica la Observacién n° 12 del Comi-
té de los Derechos del Nino sobre “El derecho del nifio a ser
escuchado”®’, que recomienda, “enérgicamente’, respecto de

cuestiones atinentes a la salud del nino/a y adolescente;

... que los Estados partes garanticen que, cuando un nifio
menor de esa edad demuestre capacidad para expresar una opi-
nién con conocimiento de causa sobre su tratamiento, se tome
debidamente en cuenta esa opinidn [...] Los médicos y las ins-
tituciones de atencion de salud deben suministrar informacién
clara y accesible a los nifios sobre sus derechos con respecto a su
participacién en la investigacién pediétrica y los ensayos clinicos.
Deben estar informados sobre la investigaciéon para que pueda
obtenerse su consentimiento otorgado con conocimiento de causa,

aparte de otras salvaguardas de procedimiento®.

Aida Kemelmajer manifiesta que la decisién sobre el final

de la vida de personas menores de edad ha generado distintos

49 VALLS, Ramon. La dignidad humana. En Morir en libertad. Albert Royes (Coord.). Ed. Univer-
sidad de Barcelona - Observatorio de Biogtica. Barcelona. 2016. https:|jwww.bioeticaydere-
cho.ub.edujsitesdefault/files/libro-morir-en-libertad pdf

50 Comité sobre los Derechos del Nifio. Observacion General n® 12 “El derecho del nifio a ser
escuchado”. https:jjwww.acnur.orgffileadmin/Documentos/BDL/2011/7532.pdf

51 Idem.
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tipos de conflictos®: 1) los desacuerdos que pueden ser entre el
paciente menor de edad y los profesionales que lo atienden; 2)
los desacuerdos que pueden existir entre los profesionales de la
salud que atienden al nifio/a o adolescente y los progenitores;
3) los desacuerdo que pueden existir entre el nino y sus proge-
nitores o personas de cuidado.

Como se advirtié previamente existen paises que han pre-
visto legislativamente no solo el derecho a morir en dignidad,
sino también el ejercicio de este derecho a personas menores
de edad. En la Argentina, diversos proyectos prevén esta posibi-
lidad. Asi puedo mencionar el Proyecto de Ley n° 4092-D-2022
(T.P. 116/2022): “Derecho a la prestacion de ayuda para morir

dignamente”**®

, presentado por la Diputada Maria Carolina Moi-
ses, de Jujuy. El objeto de esta normativa proyectada es regular
el derecho de toda persona -que cumpla con los requisitos
exigidos- de solicitar y recibir la ayuda necesaria para morir
dignamente, de acuerdo con los principios, garantias y reglas
que se establecen, agregando que las disposiciones de dicha ley
deben ser interpretada en el marco de los derechos consagrados
por la Constituciéon Nacional y los tratados de derechos humanos
de jerarquia constitucional, en especial la Declaracién Ameri-

cana de los Derechos y Deberes del Hombre, la Declaracién

52 Conf. KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida. La autonomia progresiva del nifio, nifia y adolescen-
te. En Tratado de Derecho de familia. Kemelmajer-Herrera (Dir, De la Torre (Coord.). TOMO
VI-A. Ed. Rubinzal Culzoni. Santa Fe. 2023. Pag. 109.

53 Proyecto de Ley n° Expte. 4092-D-2022 (T.P. 116/2022): Derecho a la prestacion de ayuda
para morir dignamente. https:/jwwwg.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2022/

PDF2022/TP2022/4092-D-2022.pdf
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Universal de los Derechos del Hombre, la Convencion America-
na sobre Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos
Econdémicos, Sociales y Culturales y el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos, la Convencion de los Derechos del
Nino y la Convencién sobre los Derechos de las Personas Con
Discapacidad.

Justamente, la novedad de este proyecto es que contempla
en el articulo 10 la posibilidad de que nifios/as y adolescentes
soliciten la ayuda para morir dignamente en consonancia con
lo dispuesto en el articulo 26 del CCyCN. Asi, especificamente

dispone que:

En el marco de lo establecido en la Convencién sobre los
Derechos del Nifo, la ley 26.061, el articulo 26 del Cédigo Civil y
Comercial de la Nacién y normas complementarias, en el caso de
que la solicitud de la prestacién de ayuda para morir dignamente
fuera requerida por personas menores de edad, se entiende que:
a) Las personas mayores de dieciséis (16) afos de edad tienen
plena capacidad por si para prestar su consentimiento a fin de
ejercer los derechos que otorga la presente ley; b) En los casos de
personas menores de dieciséis (16) afios de edad, se requerira su
consentimiento informado y se procedera conforme lo dispuesto
en el articulo 26 del Cédigo Civil y Comercial, la Convencién

de los Derechos del Nifo, la ley 26.061, y normas concordantes.

Destaco que si bien prevé la modificacién al articulo 60
del CCyCN mantiene como requisito para las directivas médicas
anticipadas que quien las emita sea “plenamente” capaz. Por

eso, a fin de evitar interpretaciones contradictorias, hubiese sido
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prudente que el proyecto haya previsto también la eliminacién
del adverbio.

Como sea, considero de manera positiva la inclusién en
el proyecto de ley la posibilidad de acceso a las practicas eu-
tandsicas de personas menores de edad, por su sintonia con
el articulo 26 del CCyCN. Significa un avance en el reconoci-
miento de la autonomia progresiva y el consecuente derecho
a la autodeterminacién de nifios, nifias y adolescentes que se
encuentran en situaciones terminales, y que en muchos casos
(tras largos tratamientos) tienen la competencia para efectuar
directivas médicas comprendiendo los efectos de su decision.
Pero este proyecto podria ir mas alld y establecer un marco
legal que permita a estas personas expresar sus deseos sobre
el final de su vida a través de directivas médicas anticipadas,
posibilitando su eleccién no solo en relacién con la eutanasia
sino en vista a las diferentes decisiones que pueden abordarse
en este contexto.

La misma observacion cabe efectuar en relaciéon con el Pro-
yecto de Ley n° 3930/2022 denominado “Derecho a la prestacién

de ayuda para morir dignamente”**

, que fue reemplazado luego
por el Proyecto de Ley n° 4092-D-2022%, que, si bien tiene en

cuenta el principio de autonomia progresiva de las personas

5¢, Proyecto de Ley n° 3930-D-2022, Derecho a la prestacion de ayuda para morir dignamente,
https://wwwg.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2022/PDF2022/TP2022/3930-
D-2022.pdf

55 Proyecto de Ley n° 3930-D-2022, Derecho a a prestacion de ayuda para morir dignamente.
https://wwwg.hcdn.gob.arjdependencias/dsecretaria/Period02022/PDF2022/TP2022/4092-

D-2022.pdf
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menores de edad y prevé una modificacion al articulo 60 del
CCyCN, esta modificaciéon no plantea la uniformidad con el ar-
ticulo 26 del mismo plexo normativo.

Particularmente, este proyecto dispone los siguientes requi-

sitos para el acceso a la practica en su articulo 7:

Para solicitar la prestaciéon de ayuda para morir dignamen-
te, se deberdn cumplir los siguientes requisitos: a) Sufrir una
enfermedad grave e incurable o un padecimiento grave, crénico
e imposibilitante. b) Ser ciudadano argentino o residente por un
término no menor a doce meses, mayor de edad, plenamente
capaz al momento de presentar la solicitud. ¢) Formular la solici-
tud de manera totalmente voluntaria y por escrito, en documento
fechado y firmado, o por otro medio que permita dejar constancia
fehaciente, conforme se prescribe en el articulo 8° de la presente
ley. d) Prestar consentimiento informado. Dicho consentimiento
se incorporard a la historia clinica del paciente. e) La solicitud de
la prestacion de la ayuda a morir debe ser presentada al médico
responsable quien instard el procedimiento que se dispone en el

articulo 12° de la presente ley.

Luego, el articulo 9 prevé que no sera de aplicacion:

... lo previsto en las letras c) y d) del articulo 7° de la pre-
sente ley en aquellos casos en los que el médico responsable
certifique que el paciente no se encuentra en el pleno uso de
sus facultades ni puede prestar su conformidad libre, voluntaria
y consciente para realizar las solicitudes, siempre que el pacien-

te haya suscrito con anterioridad un documento de directivas
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médicas anticipadas en los términos exigidos por el articulo 11°

de la ley 26.529.

El articulo 10 alude directamente a las disposiciones de
la Convencién sobre los Derechos del Nino y la Ley 26.061 y
mantiene la categorizacién entre mayores y menores de dieci-
séis afnos prevista en el actual articulo 26 del CCyCN. Aunque el
proyecto no lo explicite, se entiende que ha seguido los mismos
argumentos por los que el legislador decidié plasmar esta dife-

renciacion en la norma en examen:

El anteproyecto regula expresamente la capacidad de ejerci-
cio de la persona menor de edad en lo relativo al cuidado de su
propio cuerpo, siguiendo reglas generales aceptadas en el ambito
de la bioética y en el derecho comparado, que han desarrollado
en forma exhaustiva la nocién de autonomia progresiva, diferen-
ciandola de la capacidad civil tradicional®,

Es decir, el legislador opté por términos provenientes de
la bioética para abordar la diferencia etaria, y puntualiza en el
concepto de autonomia progresiva.

Expresamente refiere:

a) Las personas mayores de dieciséis (16) anos de edad
tienen plena capacidad por si para prestar su consentimiento a

fin de ejercer los derechos que otorga la presente ley; b) En los

56 Proyecto de Codigo Civil y Comercial de la Nacion, Biblioteca Digital. http:/jwww.biblio-

tecadigital.gob.ar/items/show/1522. Consulta: 6 de junio de 2024
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casos de personas menores de dieciséis (16) afios de edad, se
requerira su consentimiento informado y se procederd conforme
lo dispuesto en el articulo 26 del Cédigo Civil y Comercial, la
Convencién de los Derechos del Nino, la ley 26.061, y normas

concordantes.

Siguiendo el anadlisis, el proyecto prevé también la modi-

ficacién del articulo 60 del CCyCN en los siguientes términos:

La persona plenamente capaz puede anticipar directivas y
conferir mandato respecto de su salud y en previsién de su propia
incapacidad. Puede también designar a la persona o personas
que han de expresar el consentimiento para los actos médicos y
para ejercer su curatela. Esta declaracién de voluntad puede ser

libremente revocada en todo momento.

Asimismo, la sustitucion del articulo 11 de la Ley 26.529 de
la Ley de Derechos del Paciente en su Relacion con los Profe-
sionales e Instituciones de la Salud, que quedara redactado de

la siguiente manera:

Toda persona capaz mayor de edad puede disponer direc-
tivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o rechazar
determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y
decisiones relativas a su salud. La declaraciéon de voluntad debera
formalizarse por escrito ante escribano publico o juzgados de
primera instancia, para lo cual se requerird de la presencia de
dos (2) testigos. Dicha declaracién podra ser revocada en todo

momento por quien la manifesto.
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Se advierte que la modificacién parcial del articulo 60 del
CCyCN y del articulo 11 de la Ley de Derechos del Paciente,
manteniendo el limite para efectuar directivas médicas anticipa-
das a personas menores de edad, no condice con lo dispuesto
en el articulo 9 del proyecto. Este tltimo prevé dos excepciones
a los requisitos para acceder a la técnica cuando el paciente
no se encuentra en pleno uso de sus facultades, siempre que
el paciente haya suscrito con anterioridad un documento de
directivas médicas anticipadas en los términos exigidos por el
articulo 11° de la ley 26.529.

Si se sostiene esta redaccion, podrian generarse situacio-
nes injustas. Imagino, por ejemplo, el caso de un adolescente
que, en un momento de plena conciencia, decide anticipar su
voluntad mediante un documento en el que manifiesta su deseo
de acceder a una préctica eutanasica en caso de encontrarse en
estado irreversible, previendo la oposicion de sus progenitores
por razones religiosas. Si pierde la conciencia y un referente
afectivo presenta ese documento, el equipo médico podria re-
chazarlo con fundamento en el limite etario del articulo 60. En
cambio, en una situacién idéntica, pero siendo mayor de edad,
la misma decisiéon anticipada si resultaria valida, siempre que
se cumplan los demas requisitos legales.

Este ejemplo pone en evidencia la incoherencia normativa
que implica mantener la restriccion etaria para otorgar directivas
médicas anticipadas. Frente a decisiones tan trascendentes, el
criterio relevante no debe ser la edad cronoldgica, sino la ma-
durez suficiente y la competencia del sujeto para comprender
el alcance de su decisién. Por ello, considero indispensable

revisar estos articulos para armonizarlos con los principios
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convencionales y constitucionales que rigen en materia de nifez
y adolescencia.

Otro proyecto, de la Diputada Jimena Latorre, denominado
Proyecto de ley de buena muerte regulacién de la eutanasia, n°
1473%, del 2023, en el articulo n° 6 prevé la posibilidad de que
personas menores de edad puedan solicitar la ayuda para Xel
buen morirK, a través de un mecanismo determinado, pero incu-
rre en un error reiterado, esto es, omite modificar el articulo 60
del CCyCN, dejando en la norma la parte pertinente que prohibe

las practicas eutandsicas. Este articulo dispone:

a) Las personas mayores de dieciséis (16) afios de edad
tienen plena capacidad por si para prestar su consentimiento a
fin de ejercer los derechos que otorga la presente ley; b) En los
casos de personas menores de dieciséis (16) anos de edad, se re-
querird su consentimiento informado en los términos del articulo
anterior y se procedera conforme lo dispuesto en el articulo 26
del Cédigo Civil y Comercial y la resolucién 65/15 del Ministerio
de Salud de la Naci6n en concordancia con la Convencién de los
Derechos del Nino, la ley 26.061, el articulo 7° del anexo I del
decreto reglamentario 415/06 y el decreto reglamentario 1.282/03

de la ley 25.673.

Por ello considero que, pese a resultar acorde al articulo 26

del CCyCN, queda a mitad de camino al no prever la eliminacion

57 Expte.1473-D-2023(T.P.35/2023)“Proyectodeleydebuenamuerte.Regulaciondelaeutanasia”,
https://wwwg.hcdn.gob.arjdependencias/dsecretaria/Period02023/PDF2023/TP2023/1473-
D-2023.pdf
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de la prohibicién del articulo 60 del CCyCN y del articulo 11 de
la Ley de Derechos del Paciente, en relacién con la posibilidad
de otorgar directivas médicas anticipadas.

El proyecto de ley Expte. 848-S-2022, denominado “Ley
de buena muerte. Regulacion de la Eutanasia”*®, que presentaron
los senadores Cornejo y Juri, presenta ciertas particularidades.
En primer lugar, el articulo 6 expresa la manera en que debe
peticionar una persona menor de edad la ayuda para el buen
MOrir.

En este articulo se hace mencién no solo a la Conven-
cion sobre los Derechos del Niio, la ley 26.061, el articulo 7° del
anexo I del decreto reglamentario de esta ultima (n° 415/06), y
el articulo 26 del Cédigo Civil y Comercial de la Nacién, sino
también a la resolucién 65/2015 del Ministerio de Salud de la
Nacién.

Antes de continuar con los requisitos que prevé este
articulo proyectado, cabe detenernos en lo dispuesto por la Re-
solucién 65/2015 del Ministerio de Salud de la Nacién®®. Entre

sus fundamentos destaca que nuestro pafs:

... decidi6 adoptar como medidas prioritarias la imple-
mentaciéon de programas de salud sexual y salud reproductiva
integrales, oportunos y de calidad para adolescentes y jévenes

que garanticen el acceso a métodos anticonceptivos modernos,

58 Expte. 848-5-2022 (Diario de Asuntos Entrados N° 42/2022). https:|jwww.senado.gob.ar|
parlamentariojcomisiones/verxp/848.22/S/PL. Consulta: 27/05/2024).
59 MINISTERIO DE SALUD. SECRETARIA DE SALUD COMUNITARIA. Resolucion 652015, https:||

www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/resolucisC3%B3n-65-2015-257649texto.
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seguros y eficaces respetando el principio de confidencialidad y

privacidad.

Es decir, establece como marco de aplicacién de la eu-
tanasia el Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacion
Responsable junto al Programa Nacional de Salud Integral en
la Adolescencia.

Considero que la referencia no resulta adecuada. Si bien
existen ciertos puntos de contacto entre la salud sexual y la
eutanasia -en tanto ambas remiten a decisiones vinculadas con
la salud-, no puede invocarse como fundamento una normativa
que se refiere especificamente a los derechos sexuales y repro-
ductivos de personas menores de edad, pero que no contempla
en absoluto sus derechos en el final de la vida. Por eso, si bien
valoro la perspectiva que reconoce autonomia en la toma de
decisiones en el dmbito de la salud, no corresponde extender
automaticamente ese criterio a situaciones que requieren una
regulacién distinta, como ocurre con la eutanasia.

Por el contrario, como acierto vale ponderar que, en dos
oportunidades, el proyecto se refiere al articulo 7 del anexo I del

decreto reglamentario 415/06, que establece que:

Podra asimilarse al concepto de familia, a otros miembros
de la comunidad que representen para la nina, nifio o adolescen-
te, vinculos significativos y afectivos en su historia personal como

asi también en su desarrollo, asistencia y proteccién.

En este sentido, se destaca la voluntad del legislador del

concepto amplio que sostiene en relacién con la familia, en
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una interpretacion coherente con la realidad, amplia y flexible,
teniendo especialmente en cuenta el socioafectividad, lo que sf
resulta de vital importancia en este tipo de situaciones, sin olvi-
dar que debe priorizarse siempre el interés superior del nifio/a
o adolescente de que se trate y en su caso particular.

Dicho ello, la legislacién proyectada refiere a la mo-
dalidad en que debe ser efectuada la solicitud de ayuda para
“el buen morir’, a tono con las precisiones del articulo 26 del
CCyCN:

a) Las personas mayores de dieciséis (16) anos de edad
tienen plena capacidad por si para prestar su consentimiento a
fin de ejercer los derechos que otorga la presente ley; b) En los
casos de personas menores de dieciséis (16) anos de edad, se re-
querird su consentimiento informado en los términos del articulo
anterior y se procederd conforme lo dispuesto en el articulo 26
del Cédigo Civil y Comercial y la resolucién 65/15 del Ministerio
de Salud de la Naci6én en concordancia con la Convencién de los
Derechos del Nino, la ley 26.061, el articulo 7° del anexo I del
decreto reglamentario 415/06 y el decreto reglamentario 1.282/03

de la ley 25.673.

Una vez més, al igual que en los restantes proyectos, se
advierte que, si bien pretende la modificacidn del articulo 60 del
CCyCN al eliminar la prohibicién respecto de la posibilidad de
dar directivas médicas que consistan en précticas eutanasicas,
mantiene la posibilidad de que estas directivas sélo puedan ser

otorgadas por personas “plenamente” capaces.
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IV. Conclusiones

Reconozco que las cuestiones relativas al final de la vida,
en particular la eutanasia, plantean un debate complejo que
exige una mirada critica y reflexiva. Este debate requiere un
enfoque desde la bioética laica, libre de interferencias religiosas
o culturales basadas en dogmas absolutos que obstaculizan el
didlogo social y la busqueda de consensos democréticos. Esta
necesidad se vuelve atin mds urgente cuando se trata de regular
el derecho a decidir de nifios, nifias y adolescentes.

Nuestro sistema juridico establece un régimen gradual de
acceso a derechos para las personas menores de edad. En este
marco, la capacidad deja de ser un atributo fijo de la persona-
lidad para convertirse en un derecho humano fundamental. Por
eso, el andlisis normativo debe fundarse en una lectura sistémica
del ordenamiento, desde una perspectiva constitucional y con-
vencional que el legislador no puede desatender.

Al considerar a nifos, ninas y adolescentes como sujetos de
derecho, debemos proteger su autonomia progresiva mediante
mecanismos normativos que contemplen su situacion de vulne-
rabilidad y garanticen el acceso efectivo a sus derechos en todos
los ambitos de su vida. Esto implica establecer vias legales claras
que les permitan recibir informacién comprensible, expresar su
voluntad de manera libre e informada ante situaciones tan deli-
cadas como el pedido de ayuda para morir, el suicidio asistido
o la eutanasia, y hacerlo bajo el acompanamiento de equipos
profesionales especializados y, si lo desean, de personas de su
confianza.

A partir de todo lo desarrollado, concluyo que cualquier
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legislacion proyectada en materia de eutanasia debe revisar de
forma urgente el articulo 60 del Cédigo Civil y Comercial de la
Nacién, el articulo 11 de la Ley de Derechos del Paciente (Ley
26.529) y su reglamentacion. Esta revision debe incluir, por
un lado, la eliminacién del impedimento que hoy pesa sobre
las directivas médicas anticipadas cuando implican practicas
eutanadsicas; y por otro, la posibilidad de que dichas directivas
puedan ser otorgadas por personas menores de edad, conforme
a su autonomia progresiva. Para ello, también resulta indispen-
sable flexibilizar los requisitos formales de su otorgamiento. Esta
adecuacion normativa evitaria interpretaciones que restrinjan,
perturben o impidan el acceso igualitario al derecho a morir
dignamente, en clara contradiccién con los principios y reglas
constitucionales y convencionales.

Garantizar la posibilidad de emitir directivas médicas an-
ticipadas por parte de personas menores de edad constituye
un paso esencial para respetar su autonomia y su capacidad de
decision sobre su salud, tal como lo reconoce el articulo 26 del
Cédigo Civil y Comercial. Sin embargo, ninguno de los proyectos
legislativos que he analizado contempla esta revision.

Este tema tan particular y de trascendencia para la dig-
nidad de la persona humana debe abordarse con sensibilidad,
responsabilidad, y con una mirada interdisciplinaria. En caso
contrario, el sometimiento a la prolongacion de la vida de
personas que pretenden voluntariamente interrumpirla por
un proceso irreversible, grave y terminal de su salud, puede
redundar en situaciones contrarias a su derecho humano a la
dignidad, e incluso en sanciones penales para quien preste la

colaboracién necesaria.
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Sostengo que, bajo el paradigma constitucional y conven-
cional que rige en nuestro pais, ningin derecho es absoluto.
Por eso, cada caso concreto exige una ponderaciéon cuidadosa
de los derechos en juego, desde una perspectiva de humanidad.

En definitiva, la regulaciéon de la eutanasia como parte
del derecho a morir dignamente “y mds atn, cuando se trata
de grupos histéricamente vulnerados como nifnas, ninos y ado-
lescentes” resulta compleja, pero impostergable. La legislacién
debe asumir esta complejidad desde una mirada centrada en
la dignidad, la igualdad, la no discriminacién y el acceso a los
avances cientificos, sin excepciones injustificadas por edad,

creencias o prejuicios.
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