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Resumen

El presente trabajo tiene como objetivo presentar un analisis comparativo de la legislacion
nacional y la ley de la provincia de Santa Fe que regulan el reconocimiento, acceso y
cobertura de los cuidados paliativos con la finalidad de detectar puntos en comun,
diferencias y contradicciones a través de un analisis pormenorizado que permita dilucidar
los alcances actuales de cobertura en la ley santafesina de cara a una posible adhesion a la
legislacion nacional.

Palabras claves: Cuidados paliativos; ley 27.678; ley 13.166; cobertura; adhesién.

1. Introduccioén

La sancion de la ley nacional N° 27.678 de “Acceso de los pacientes a las prestaciones
integrales sobre cuidados paliativos™ en sus distintas modalidades, en el dmbito publico,
privado y de la seguridad social y al acompanamiento a sus familias”tiene por objeto

¥ Doctora en Derecho, UCA. Abogada, UCSF. Docente e investigadora, UCSF. Trabajo realizado en el marco del
proyecto IUS “El derecho argentino ante la vulnerabilidad del paciente terminal” (Facultad de Derecho,
Universidad Catolica Argentina). evidal@ucsf.edu.ar. Orcid: https:// orcid.org/0000-0002-4960-3625.

140 Cuidados paliativos que -cabe recordar- ya encontraban reconocimiento expreso como derecho en la ley
26.529 (articulo 5 inciso h -texto ley 26.742) sobre los derechos del paciente, su decreto reglamentario
(1089/12)y en el Cadigo Civil y Comercial de la Nacién (articulo 59)(Lafferriere, 2023).
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garantizar la prestaciony cobertura de los cuidados paliativos™ a aquellos pacientes que se
encuentran cercanos al desenlace de sus vidas'2.

Data del ano 2022 y viene a sumarse al escenario de regulaciones sobre la tematica que ya
existia en numerosas provincias™® incluida la Ciudad Auténoma de Buenos Aires™. La
provincia de Santa Fe fue pionera en contar con una legislacion de este tipo sancionando en
el ano 2011 la ley N° 13.166 “de cuidados paliativos”, reglamentada por el poder ejecutivo
provincial al ano siguiente a través del decreto N° 2777 (Marrama, 2022).

Sin embargo, con un panorama mas abierto tras la aparicion de la ley nacional se cuestiona
la normativa provincial, abriéndose el debate respecto de la necesidad de adaptar lanorma
vigente a la legislacion nacional o adherir a la misma'®.

141 Los cuidados paliativos, seglin la definicion de la Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC Global
Project, 2018) constituyen la asistencia activa y holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento severo
relacionado con la salud debido a una enfermedad grave, y especialmente de quienes estan cerca del final de la vida.
Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores a través de la observancia de
once componentes que la integran y se vinculan —en términos generales- a la identificacion precoz, a la evaluacion
integral, al control de sintomas pudiendo influir de manera positiva en el curso de la enfermedad ya que se
proporcionan conjuntamente con tratamientos que pueden modificar su curso y prondstico.

142Gi bien los servicios de cuidados paliativos han dado respuestas a pacientes con enfermedades terminales, la
prevalencia de otras muchas enfermedades/condiciones cronicas plantea la necesidad de construir un nuevo modelo
de atencion de la cronicidad avanzada generando un espacio compartido entre los cuidados paliativos propiamente
dichos y la atencion paliativa (Mertnoff, 2017).

En el caso de la provincia de Santa Fe aquellos pacientes que presentan enfermedades cronicas evolutivas son
ingresados a un programa especial que presenta un involucramiento territorial y comunitario; con la inclusion de los
equipos de salud, los diferentes actores sociales, y el estado, con el objetivo de lograr la disminucidn de la carga de
sufrimiento de la unidad paciente-familia, a través de redes de cuidado comunitarias asentadas en las diferentes
regiones sanitarias en las que se divide el territorio provincial (Lopez de Degani, 2022).

143 Entre estas disposiciones pueden mencionarse las leyes 4780/2000y 7129/2012 de Chaco, la ley 9021/2002
de Cdrdoba, laley 5761/2006 de Corrientes, la ley 9977/2010 de Entre Rios, las leyes 2956/2016 y 3173/2019 de
La Pampa, laley 9627/2015 de La Rioja, la ley 8312/2011 de Mendoza, las leyes 4327/2006, 4461/2008 y Ley XVII-
149/2021de Misiones, la ley 2566/ 2007 de Neuquén, las leyes 3759/2003 y 4266/2007 de Rio Negro, la ley
7786/2013 de Salta, y laley 8277/2010 de Tucuman.

44 La cual cuenta con un sistema de cuidados paliativos previo instituido por las leyes 2847 y 4415 y
complementado con las resoluciones ministeriales 587/2010 y 541/2017 aseguran su aplicacién a través de la
formacién y capacitacién continua en la materia.

145 E| debate se encuentra si resulta aqui de aplicacion el articulo 7 de la ley nacional en tanto establece que la
cobertura en cuidados paliativos alas personas que los necesiten sera obligatoria para todos aquellos agentes
que brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados independientemente de la figura juridica que
posean.
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Ambas situaciones impactarian sobre la cobertura otorgada por la obra social provincial
(IAPOS)"“® e impondrian - en principio- la obligatoriedad de coberturay brindado efectivo por
parte del sector publico provincial, practicamente desconocido por estos dias™’.

Por ello, el objetivo de este trabajo consiste en presentar un anélisis comparativo de las
legislaciones implicadas con la finalidad de detectar puntos en comun, diferencias y
contradicciones a traves de un anélisis pormenorizado que permita dilucidar los alcances
actuales de cobertura en la ley santafesina de cara a una posible adhesion a la legislacion
nacional.

2. La situacion en la Provincia de Santa Fe.

2.1. Normativa

Como se adelantara, la Provincia de Santa Fe cuenta con una normativa especifica en
materia de cuidados paliativos que contiene una serie de disposiciones que pueden
clasificarse en generales y especificas segun se refieran a conceptualizaciones o bien a
cuestiones programaticas de organizacién o cobertura.

En este sentido, Santa Fe denomina cuidados paliativos “a la asistencia integral de pacientes
con enfermedades cronicas, evolutivas, irreversibles, limitantes para la vida, que no tienen
respuesta a los tratamientos curativos, siendo el objetivo principal conseguir la mejor calidad
de vida posible para los pacientes y sus familias”(articulo 2, a)y paciente terminal “a aquellos

146 Hay que recordar que desde el afio 2014 IAPQOS brinda cuidados paliativos y acompafamiento a los afiliados
que cursan enfermedades oncoldgicasy segun el Ultimo relevamiento realizado en el ano 2019 20.386 afiliados
recibieron atencion mediante el programa. De ese total, 155 afiliados recibieron los servicios de cuidados
paliativos, autorizandose diferentes modalidades de cuidados que se reflejaron en 27.500 dias de atencion
durante todo el afo.

IAPOS cuenta con los médulos de cuidados paliativos, que permiten que los afiliados que lo requiriesen,
recibieran desde farmacos para aliviar el dolor fisico hasta tratamiento psicolégico para el paciente y su
familia, trabajo social y un conjunto de actividades que les permitan sobrellevar de la mejor manera, las
diferentes etapas de la enfermedad (MSPSF, 2019).

147 La experiencia en la provincia de santa fe es muy poca en relacion al sector privado. Pocos hospitales
cuentan con ese servicio. Se forman equipos multidisciplinarios de atencion integrados por meédicos
generales y especialistas; enfermeras generales y especialistas; trabajadores sociales o consejeros;
psiquiatras, psicologos o consejeros; terapistas fisicos; farmacéuticos, trabajadores comunitarios y equipo
de apoyo clinico o no clinico pero cada profesional pertenece a su servicio.

De los 600.000 pacientes que necesitan cuidados paliativos sélo el 5% accede a ellos, atendiéndose -por
ejemplo en CEMAFE-un promedio mensual de 202. (Benitez, 2022).

Asimismo, ACUPA (Asociacion de Cuidados Paliativos) es una organizacion sin fines de lucro que se ocupa de
asistir al paciente y a su familia mediante un sistema de derivacion de servicios de oncologia no solo de la
provincia de Santa Fe sino también de provincias cercanas, poniendo a su alcance laayuda de los profesionales
de la salud (médicos, enfermeras, asistentes sociales, nutricionistas, psicélogos) y un grupo de voluntarios
que estan atentos a sus necesidades en guardia activa durante las 24 hs del dia (Burlando, 2022).
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enfermos con un estado clinico que provoca expectativa de muerte en breve plazo”(articulo 2,
b)148_

El objeto de la ley santafesina es “instrumentar los cuidados paliativos para pacientes con
enfermedades terminales”™ (articulo 1)®° y entre sus objetivos (articulo 3) se encuentran
brindar una asistenciaintegral al paciente que contemple los aspectosfisicos, psicologicos,
sociales, emocionales y espirituales del mismo (inciso a)y reafirme la unidad en el abordaje
terapéutico, del paciente y su familia (inciso b)®'; asegurar la autonomia y el respeto a la
dignidad del paciente, cuando su capacidad para tomar decisiones lo permita y no atente
contra principios legales o éticos (inciso c)®%; facilitar el acceso a terapias basadas en
evidencias cientificas que ofrezcan la posibilidad de mejorar la calidad de vida del paciente
(inciso e)®®y favorecer la continuidad y coordinacién de los servicios que brinden atencién
al paciente (inciso ).

La autoridad de aplicacién de la legislacion provincial es el Ministerio de Salud (Articulo 4),
entre cuyas funciones tiene las de “intervenir en la autorizacién para la creacion y posterior
control del funcionamiento de efectores privados y publicos que se dediquen a cuidados
paliativos (inciso a)*® y elaborar los protocolos normativos de organizacion y funcionamiento

148 Supone el fracaso de los tratamientos y el acercamiento al final de la vida y haciendo - a su vez- que la
medicina asista a una transicion de conceptos sobre enfermedad terminal, cancer, enfermedad y cuidados
paliativos. Ello implica romper con la dicotomia curativo-paliativo (Prieto, 2022).

S De acuerdo a las estadisticas santafesinas no es el cancer la principal causa de muerte sino las
enfermedades cardiovasculares. Las mismas demuestran los beneficios de quienes acceden a los cuidados
paliativos ligados a la mejora en la calidad de vida (de los pacientes y familiares) y la tolerancia a los
tratamientos y también la incidencia que tienen en la sobrevida, la reduccion de los costos de asistencia, la
satisfaccion respecto a la asistenciarecibiday lareduccién del "burn-out" del equipo tratante. (Benitez, 2022).
%0 Respetando el derecho del paciente a recibir o rechazar el tratamiento y apoyando la adecuacion de la
terapéutica a las condiciones culturales y los valores y creencias particulares de cada paciente (Articulo 3,
incisos gy h).

1 La unidad de abordaje terapéutico en los cuidados paliativos supone brindar -ademéas- contencion y
asesoramiento a los familiares de los pacientes sea cual fuere su edad (Articulo 5, 2do. parrafo).

2 En caso que esto suceda y constituya un verdadero dilema puede habilitarse la consulta a un comité de
bioética clinica enlos términos de laley provincial 12.391. Sin embargo, la recepcion normativa de los cuidados
paliativos ratifica la postura en favor de la vida, del morir con dignidad y de la busqueda del bien por sobre
cualquier otro interés resaltando la tarea que los comités de bioética clinica tienen al buscar incansablemente
de manera objetiva la mejor opcién para el dilema bioético que -en este plano- tiene lugar (Drisum, 2015).

155 A menudo los médicos han utilizado el concepto de calidad de vida relacionada con la salud (...) para medir
los efectos de las enfermedades crénicas en sus pacientes a fin de comprender mejor de qué manera una
enfermedad interfiere en la vida cotidiana de una persona. (Ramirez Coronel, et. al., 2020).

Mejorar la relacion médico - paciente, la que debe estar basada en el respeto y la confianza mutua, es lo que
conduce amejorar la efectividad de los tratamientos, a prevenir futuros episodios de cualquier tipo y aresolver
los problemas de salud y calidad de vida de los pacientes y de sus familiares (Baque Hidalgo y Vallejo Martinez,
2019).

% |os pacientes que requieren atencion paliativa deben ser resueltas, en un 60 al 70%, en el primer nivel de
atencién. Por tal motivo, el personal de los equipos de atencion primaria deben estar capacitados con
formacion técnica de calidad para la resolucion de sintomas prevalentes (Lopez de Degani, 2022).

15 |_os establecimientos deberan cumplimentar, para serles concedidas las autorizaciones para funcionar, las
condiciones establecidas en la ley provincial N° 9487 y su modificatoria N° 10169 en cuanto a la estructura del
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de los cuidados paliativos™ de conformidad a las pautas vigentes en los organismos
nacionales e internacionales competentes en la materia”(inciso b)®’.

Por otra parte, fija que “los equipos de cuidados paliativos deben ser interdisciplinarios y
estardn conformados por médicos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales y
voluntarios quiénes deberan acreditar capacitacion y experiencia especifica. También podran
integrar los equipos otros profesionales de la salud de acuerdo a las necesidades de cada
paciente” ™ articulo 6)"°.

edificio, desenvolvimiento técnico y destino, organizacion o modificacién de sus servicios en todo lo que se
relacione con la prestacion médico asistenciales de tipo paliativistas segun lo que se quiera implementar
(Articulo 4)

Asimismo, resulta de observancia la resolucion 643/2000 del MSN, integrante del programa nacional de
garantia de calidad de la atencién médica, en cuanto organiza el funcionamiento de aquellos espacios
encargados de brindar cuidados paliativos dividiéndolos en tres niveles de atencién.

En la provincia de Santa Fe, ambas normativas se aplican para los efectores de tercer nivel de atencion: la
primera en el plano estructural y la seqgunda en lo que hace a la organizacién de funcionamiento de los equipos
paliativistas dispuestos segun los niveles de riesgo del paciente debiendo cumplimentar escalonadamente las
funciones alli prescriptas (MSPSF, 2000).

%6 En este sentido, el decreto reglamentario de la ley establece que el Ministerio de Salud de la Provincia velara,
a traves de las estructuras con funciones requlatorias de su dependencia, por la elaboracién de proyectos
terapéuticos adecuados a la singularidad de cada situacion, que consideren los adelantos cientifico-técnicos
para la realizacion de intervenciones sanitarias que afirmen la vida; atendiendo al mismo tiempo a la
normalidad de los procesos que desembocan en la muerte, sin ensanamiento terapéutico. Ello implicara que
todos los procesos de atencién que busquen el alivio del dolor y de otros sintomas angustiantes que lesionen
seriamente la calidad de vida de los padecientes se decidan a través de un proyecto terapéutico compartido
con el paciente o sus familiares, del que debera quedar registro en la historia clinica (Articulo 5, Decreto
2777/12).

%7 La provincia de Santa Fe cuenta con dos guias reconocidas en esta materia: la elaborada por la Agencia
Provincial de Cancer abocada a este tipo de enfermedad de acuerdo a los lineamientos establecidos en las
guias de la World Health Organization (2006), de la National Health and Medical Research Council (20086) del
Institute for Clinical Systems Improvement (2007), y otra elaborada por el Ministerio de Salud con basamento
en las guias de la SECPAL (2020) y de la AAMYCP (2020) cuyos criterios resultaron de aplicacion para aquellos
casos de pacientes enfermos desahuciados en la Ultima pandemia causada por la rapida propagacion del virus
Covid-19.

8 En cuanto a la formacion de recursos humanos, el Decreto Reglamentario, establece que mediante
propuesta a la autoridad de aplicacién de aquellos profesionales que acrediten -fundamentalmente-
conocimientos curriculares sobre cuidados paliativos, tratamiento del dolor, tratamiento de otros sintomas,
abordajes psico-sociales en saludy cuestiones éticas y legales vinculadas a la toma de decisiones en procesos
de salud-enfermedad y experiencia de trabajo interdisciplinario en equipos de cuidados paliativos por un
periodo de tiempo no inferior a un ano, se formara un equipo de trabajo que elaborarala curriculay el, plan de
estudios del programa de capacitacion en cuidados paliativos para trabajadores de salud, y sera el
responsable de desarrollar propuestas normativas para la habilitacion de servicios de cuidados paliativos en
otros sectores del sistema de salud, elaborar protocolos de atencidn y sugerir los criterios e indicadores para
la evaluacién de calidad de los servicios que se presten en el territorio provincial (Articulo 7, inciso 4).

59 En este sentido, de acuerdo a los datos cargados en el Directorio Nacional de Instituciones Asistenciales en
Cuidados Paliativos la provincia de Santa Fe cuenta en el departamento La Capital con 4 equipos en el sector
privado, 1en el sector publico y una ONG, el departamento General Lépez con 2 equipos en el sector publicoy
1 en el sector privado, el departamento General Obligado con 1 equipo en el sector publico y 1 equipo en el
sector privado, el departamento Las Colonias cuenta con 1 equipo en el sector privado y dos ONG, el
departamento Rosario con 10 equipos en el sector privado y 12 en el sector publico, el departamento San Javier
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2.2. Cobertura.

La ley provincial establece que los cuidados paliativos deben alcanzar a los pacientes que
estén internados en instituciones publicas y privadas y a los que, derivados del hospital
publico o con alta voluntaria permanezcan en su domicilio™® para su mayor bienestar
(articulo b, primer parrafo).

Esta prescripcion implica que todos los servicios de salud dependientes del Ministerio de
Salud de la Provincia de Santa Fe organizaran su oferta para la adscripcidn de personas con
enfermedades terminales o crénicas a efectos de garantizar atencion por cuidados
paliativos cuando lo requieran, para lo cual se buscara poner a disposicion todos los
recursos disponibles en el sistema de salud con perspectiva de red™ vy privilegio del
principio de equidad en la asignacion de los mismos (articulo 1, Decreto 2777).

Asimismo, supone la articulacién de equipos funcionales asistenciales institucionalizados
o domiciliarios los cuales tendran por funcion no sélo propiciar un abordaje integral con una
respuesta cientifico-técnica de calidad que considere las particularidades subjetivas,
sociales o culturales del paciente y su familia y les garantice el ejercicio de sus derechos
con practicas humanizadas sino también procurar un proyecto terapéutico compartido que
comprenda en principio el control del dolor, demas sintomas fisicos; cuestiones
psicosociales?; procurando la mejor calidad de vida del paciente y su familia y disenando
estrategias especificas que consideren tanto la terapéutica farmacoldgica como otras

con 1equipo en el sector publico y el departamento San Martin con 1equipo en el sector publico y Tequipo en
el sector privado (INC, 2022).

180 0 concurran a hospices, es decir, instituciones cuyo objeto radica en el brindado de cuidados paliativos. Asi,
por ejemplo, en la ciudad de Esperanza esta asentado el hospice “La Piedad” que tiene la mision de atender a
personas con enfermedades incurables, cuidando y acompanando tanto a ellas, como a su familiay entorno. A
través de convenios con el Ministerio de Salud de la Provincia y la obra social local a pacientes con esta
cobertura brinda cuidado humanizado, integral y profesional a personas de escasos recursos econémicos que
atraviesan enfermedades graves y avanzadas (Agquirre de Carcer, et. al, 2016). Respecto del personal de estas
instituciones -mayormente de caracter voluntario-, si bien su relacion laboral no se encuentra contemplada
en la ley provincial, el decreto reglamentario de la ley nacional registra una interesante disposicién en tanto
establece que las funciones de voluntariado se regiran por la ley que regula el voluntariado social y seran
definidas de acuerdo a recomendaciones que emitird el MSN promoviendo su desarrollo (Decreto 311/23,
Articulo 6, d).

1 La cual implica articulacion, entre el servicio publico, IAPOS, el hospice, las asociaciones civiles y la
Sociedad de Clinicas y Sanatorios. Garantizar las articulaciones necesarias en la Red de Servicios para proveer
asistencia a través de las diferentes modalidades de atencion, consulta externa, internacion y cuidado
domiciliario, incluyendo también la contencion emocional del paciente y su familia implica recoger y
sistematizar informacion sanitaria en el marco del resguardo de los derechos de las personas y sus familias,
determinado por las normas vigentes; promoviendo el desarrollo de actividades de investigacién cientificay
de actualizacién del personal de salud de la Red (articulo 1, decreto 2777).

82 En este sentido, el Ministerio de Salud de la Provincia tiene a su cargo la elaboracién de proyectos
terapéuticos adecuados a la singularidad de cada situacion, que consideren los adelantos cientifico-técnicos
para larealizacion de intervenciones sanitarias -decididas con acuerdo del paciente y su familia- que afirmen
la vida; atendiendo al mismo tiempo a la normalidad de los procesos que desembocan en la muerte, sin
ensafiamiento terapéutico, debiendo dejarse adecuado asiento en la respectiva historia clinica (articulo 5,
Decreto 2777).
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medidas no farmacoldgicas® a traves de una adecuada difusién de los derechos de las
personas en condiciones de vida limitada o en la fase terminal de una enfermedad y los
principios de lamedicina paliativa en los establecimientos asistencialesy en la poblacion en
general (articulo 3, Decreto 2777).

Los planes de seguro vigentes en la provincia de Santa Fe aseqguran la integracion de los
cuidados paliativos como un componente de sus programas aunque -presentan mayor
desarrollo- en relacién especifica a la enfermedad del cancer. Para bajar la normativa
general a esta especifica patologia fue dictado el decreto 85/2017 de prevencién,
tratamiento e investigacion de enfermedades genéricamente denominadas céancer por el
cual también se cred la Agencia de Control de Cancery -si bien- no contiene una referencia
explicita a cuidados paliativos y es una norma centrada mas en la prevencion de la
enfermedad establece la necesidad de contar con un organismo consultivo, por ejemplo
comités de ética', esta deficiencia fue subsanada luego con la elaboracion del Manual del
paciente oncologico y su familia™®.

Segun esta guia la atencién de los pacientes y sus familias debe realizarse desde etapas
tempranas, desde el diagnostico mismo, abordando las diferentes necesidades de modo

163 De acuerdo a la disposicién N° 34/14 de lapos los insumos y medicacion puestos a disposicion del equipo
paliativista para asistir adecuadamente al paciente y que cuentan con cobertura especifica a través del Plan 26
comprenden los servicios de oxigenoterapia, traslados o nutricion, la provision de medicamentos y de elementos de
asistencia como andadores, camas ortopédicas, bastones, colchones antiescaras, pafiales, e insumos y descartables de
cuidado diario (MSPSF, 2014).

18 Durante los primeros tiempos de vigencia de este decreto se presentaron ciertos dilemas bioéticos hacia el
final de la vida que involucraron distintas situaciones vinculadas a supuestos como la desconexion del
paciente del respirador artificial que lo mantiene con vida, la aplicacion de métodos proporcionados y
desproporcionados (Calipari, 2007), retiro de la alimentacién e hidratacion frente a enfermedades
consideradas terminales, crénicas o incurables y la negacién del paciente a recibir tratamiento o continuar
con el mismo, entre otras

Frente a este panorama los pacientes a menudo sentian el deseo de no recibir tratamiento o continuar con el
mismo debido a los fracasos por estos experimentados, llevandolos a plantear su necesidad de no recibir mas
atencién meédica de ningun tipo que no le generen alivio alguno, por lo cual se ha sostenido que resulta
moralmente licito interrumpir la aplicacion de dichos medios cuando los resultados obtenidos en reiteradas y
sucesivas verificaciones defraudan las justas esperanzas, anhelos y costos puestos en ellos.

En este sentido, no sera obligatorio, de ningun modo, someterse a aquellas técnicas que aun no estan del todo
debidamente aprobadas y experimentadas. Serd justo contentarse con los medios normales que la medicina
puede hoy ofrecer. Su rechazo no equivale al suicidio; significa simple aceptacion de la condicién humanay
disposicion a enfrentar la muerte.

Rechazar el ‘encarnizamiento terapéutico’ en estas condiciones extremas no es provocar la muerte; se acepta
no poder impedirla(Garcia, 2008).

185 Manual que es una guia elaborada por el SubArea de Cuidados Paliativos que depende del ministerio de salud
de la provincia con el objetivo de acompanar a pacientes y familiares en el transito de esta enfermedad y
fortalecer el vinculo con los equipos de salud (MSPSF, 2019).
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integral aplicando cuidados paliativos tempranamente y de manera simultdnea a los
pacientes',

Por ultimo, en lo que al Instituto Autarquico Provincial de Obra Social (IAPOS) respecta se
puede mencionar la existencia de dos programas: el Programa de Cuidados Domiciliarios™’
que refiere a los cuidados paliativos como prestacion brindada en forma domiciliaria con
explicita mencion de prestadores y alcance de la cobertura y el Programa de Soportes y
Cuidados Paliativos™® cuya cobertura y prestaciones de los cuidados paliativos™® estan
direccionadas hacia los diversos tipos de cancer nomenclados.

3. La cuestion de la cobertura en la normativa nacional.

La referida norma nacional asegura el acceso de los pacientes a las prestaciones
integrales sobre cuidados paliativos en sus distintas modalidades, en el ambito publico,
privado y de la sequridad social (Articulo 1) obligando (segun su articulo 7) a incluir estas
prestaciones médicas tanto en las obras sociales y entidades de medicina prepaga’!, como
-también- naturalmente enlos efectores que integran el sistema de salud publica de gestién
oficial2.

186 Por estos motivos, el Area de Cuidados Paliativos (dependiente de la agencia de control del cancer, disefi6
un material de consulta especifico para las personas que estan cursando esta enfermedad y para sus
familiares, amigos o cuidadores (MSPSF, 2019).

187 Este vinculado al Programa de Atencion a Personas con Dependencia o Semidependencia,_destinado a
beneficiarios del IAPOS dependientes o semidependientes y a su grupo familiar en sus limitaciones para
realizar actividades relacionadas con el autocuidado y la movilidad.

18 Programa que surgié como parte del programa nacional de cuidados paliativos a los que la Agencia
provincial de Control del Cancer adhiere, buscando implementar en todo el territorio provincial cuidados de
calidad como estrategia de atencion durante la evolucion de la enfermedad en pacientes oncoldgicos (MSPSF,
2019).

18 A los efectos de este programa se entiende por cuidados paliativos aquellas intervenciones terapéuticas
destinadas a aliviary prevenir el sufrimiento de pacientes con enfermedades crénicas. No aceleran niretrasan
la muerte sino que ofrecen un alivio de sintomas. Estos cuidados incluyen también aspectos espirituales y
psicoldgicos, promoviendo una vida activa, y apoyando a familiares durante el proceso de enfermedad y duelo
(MSPSF, 2019).

170 Se trata de una nueva normativa que asegura laigualdad de oportunidades y promueve la atencion centrada
en la persona -que se encuentra en un momento especial de la vida- y su dignidad. También garantiza a la
familia del paciente -quienes asumen el rol de cuidado- el acceso a una red de apoyo y sostén necesaria para
afrontar el proceso en forma fortalecida (Bernasconi, 2022). En este sentido se observa que comparte el
mismo espiritu que inspira a la comentada legislacién santafesina.

M Es decir, que la cobertura a las prestaciones sobre cuidados paliativos deberan ser ofrecidas por las obras
sociales enmarcadas en las leyes 23.660 y 23.661, la Obra Social del Poder Judicial de la Nacion, la Direccion
de Ayuda Social para el Personal del Congreso de la Nacidn, las entidades de medicina prepagay las entidades
que brinden atencién al personal de las universidades, asi como también todos aquellos agentes que brinden
servicios médicos asistenciales a sus afiliados los cuales estaran obligados a otorgar como minimo las
prestaciones Dispuestas por el Ministerio de Salud de la Nacién en tanto, Autoridad de Aplicacién de acuerdo
ala correspondiente reglamentacién (MJyDN, 2023).

172 De acuerdo a datos volcados en el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica (2020), en Argentina,
existen 482 Recursos totales encargados de la provisién de cuidados paliativos. De estos, 58 son equipos de
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De acuerdo al concepto de cuidados paliativos que sigue pueden destacarse dos
cuestiones: la primera, es que la atencion debe ser integral es decir, abarcando todas las
dimensiones de la persona; la sequnda, refiere a que habla de enfermedades
amenazantes y/o limitantes con lo que la aplicacion es mucho mas amplia que aquella
establecida en el programa nacional de cuidados paliativos™ vigente hasta su sancion.

Este ultimo concepto va hermanado con la definicion de cuidados paliativos segun la cual
se los entiende como "un modelo de atencion que mejora la calidad de vida de pacientesy
familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades que amenazan o
limitan la vida...-™ y la de enfermedades amenazantes y/o limitantes para la vida
expresadas en el mismo articulo, siendo estas "aquellas en las que existe riesgo de muerte.
En general se trata de enfermedades graves y/o cronicas complejas, progresivas y/o
avanzadas que afectan significativamente la calidad de vida de quien las padece y la de su
familia (Articulo 3)" que requieren un tratamiento a realizarse "a través de la prevenciony
alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del
dolory otros problemas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales"”.

El objetivo es desarrollar una estrategia de atencion interdisciplinaria centrada en la
persona, que atienda las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espirituales de los
pacientes que padecen enfermedades amenazantes y/o limitantes para la vida
desarrollando una estrategia de atencidén que -ademas- promueva el acceso a las terapias
tanto farmacolégicas como no farmacologicas disponibles y basadas en la evidencia

cuidados paliativos pediatricos, 21 son equipos mixtos, 14 hospices, 25 recursos de primer nivel, 11 unidades
de cuidados paliativos y 411 equipos moviles (International Association for Hospice and Palliative Care, 2021).
7 Su articulo segundo define, entre los objetivos de la ley "desarrollar una estrategia de atencion
interdisciplinaria centrada en la persona que atienda las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espirituales
de los pacientes que padecen enfermedades amenazantes y/o limitantes" (inc. a). Asi, esta definicion, se
presenta mas amplia que la establecida en la ley de la provincia de Santa Fe donde las enfermedades
amenazantes, y/o discapacitantes tienen sus propias regulaciones en las leyes provinciales 19.982 y 13.852
mientras que las limitantes se encuentran alcanzadas por las prescripciones de la ley 13.166 en su fase
terminal, es decir, respecto de aquellos enfermos cuyo estado clinico provoca expectativa de muerte en breve
plazo (Articulo 2, inciso b).

74 Programa establecido a través de la Resolucion MSN N2 1253/2016 y que tenia por objeto promover la
atencion continua e integrada de todos los pacientes oncoldgicos a lo largo de su enfermedad, poniendo
especial énfasis en prevenir el sufrimiento y mejorar su calidad de vida y la de sus familias y lograr que el alivio
del dolor y el acceso a la medicacion opioide sea una realidad efectiva para todos los pacientes del pais,
eliminando las barreras de accesibilidad para estos medicamentos.

175 Dicho concepto fue elaborado tomando como fuente la definicion de Medicina Paliativa de la Organizacion
Mundial de la Salud-OMS, que la describe como “el area de la Medicina dedicada a la asistencia activay total de
los pacientes y sus familias, por un equipo interdisciplinario cuando la enfermedad del paciente no responde
al tratamiento curativo, con el objetivo de obtener una mejor calidad de vida, con procedimientos que lleven al
alivio del dolor y otros sintomas de su enfermedad, al respeto de las necesidades y derechos del enfermoy a
dignificar su vida"(Rocco Lamanna, 2022).

178 Cuyo idéntico abordaje esta contemplado por el ya explicitado decreto 2777/12 (articulo 3), reglamentario de
laley provincial 13.166.

160



Régimen juridico de los Cuidados Paliativos en Argentina

cientifica para la atencion paliativa; y promover la formacion profesional de grado y
posgrado, la educacién continuay la investigacion en cuidados paliativos'.

La Autoridad de Aplicacion de la normativa, definida a traves del decreto reglamentario
311/2023 recay6 en cabeza del Ministerio de Salud™ de la Nacion y tendra entre sus
funciones disenar, desarrollar e implementar acciones integradas en un modelo de
atencion de cuidados paliativos que contemple el acceso oportuno y continuo a los
cuidados paliativos a lo largo de todo el ciclo vital; impulsar el desarrollo de dispositivos
relacionados con la tematica para pacientes y familiares; promover el disefo e
implementacién de un sistema de seqguimiento, monitoreo y evaluacién de la accesibilidad
alos cuidados paliativos y la investigacion cientifica, entre otros.

4. Implicancias de la adhesion provincial a la ley nacional.

La provincia de Santa Fe - si bien, en ambitos ejecutivosy legislativos- analiza la posibilidad
de adherir a le legislacion nacional a través del cual se busca garantizar en todo el territorio
provincial la cobertura plenay eficaz en materia de cuidados paliativos'® alas personas que
asilo necesiten, tanto en efectores publicos de salud como privados.

La adhesion posibilitaria que las obras sociales provinciales y todas las entidades de
medicina prepaga con asiento en el territorio provincial -que brinden servicios a sus
afiliados- dentro de los limites santafesinos™, estarian obligadas a incluir dentro de sus
prestaciones basicas y exigibles, aquellos tratamientos paliativos aprobados
cientificamente para el cuidado y mejora de la calidad de vida de pacientes que sufran
enfermedades amenazantes y/o limitantes para la vida, de caracter graves, cronicas y/o
complejas, progresivas y/o avanzadas que afecten significativamente la calidad de vida de
éstos y su familia.

En otro orden de ideas, laley nacional dota de ciertas funciones a la autoridad de aplicacion
(Articulo 6) las cuales son precisadas por el decreto reglamentario'™, las que se podrian

177 Similar disposicion puede encontrarse en la norma que regula la materia en la Provincia de Santa Fe, aludida
en la cita precedente.

178 En la provincia de Santa Fe, la Autoridad de Aplicacion también es el Ministerio de Salud (Ley 13166, articulo
4)y comparte, entre las atribuciones fijadas a la autoridad de aplicacion nacional la de elaborar los protocolos
normativos de organizacién y funcionamiento de los cuidados paliativos (inciso b).

" Entodo caso, al decir de Lafferriere (2022)al momento de adherir a laley nacional, seria aconsejable que las
legislaturas provinciales dejen expresamente establecida la obligacion de cobertura tanto por el Sector
Publico provincial, como por las obras sociales provinciales y otros agentes semejantes sobre los que se ejerza
competencia el nivel provincial para favorecer el acceso a los cuidados paliativos a muchas personas que son
empleadas publicas provinciales o bien que se atienden por el sector publico provincial, previéndose la
asignacion de partidas presupuestarias especificas.

180 En este sentido, se aplicaria a todos los agentes de salud con asiento en el territorio provincial, y no
solamente alcanzaria a IAPOS y al sistema de gestion oficial como prevé la normativa actual.

1 En lo que respecta a implementacion de acciones a los efectos de establecer un modelo de atencién de
cuidados paliativos y la conformacién de equipos de trabajos interdisciplinarios y multidisciplinarios, en los
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reproducirse y sistematizar en un Plan Provincial Integral de Cuidados Paliativos™?, que
combine actores de la sociedad civil y del estado en la articulacion de propuestas de
atencion en materia de cuidados paliativos.

Asimismo, el Laboratorio Industrial y Farmacéutico tendra que abocarse a la produccion de
medicamentos destinados a los tratamientos paliativos, fundamentalmente aquellos
vinculados mas estrechamente con el alivio del dolor fisico™:.

Por otra parte, el Poder Ejecutivo tendra que analizar la posibilidad de celebrar convenios de
cooperacion y articular con los municipios y las comunas la prestacion de servicios de
atencion especifica fijando nivel de intervencion y presupuesto a asignar.

5. Perspectivas

Resulta innegable desconocer que la legislacion nacional analizada otorga un
reconocimiento especifico a nivel federal a los cuidados paliativos, se entiende
complementaria de la consagracion obrante en materia de derechos del paciente y
protectoria del derecho humano a la salud de raigambre constitucional.

En este mismo sentido, puede destacarse que la ley provincial en materia de cuidados
paliativos encuentra fundamento en la constitucion de la provincia de Santa Fe que tutela el
derecho a la salud como derecho fundamental estableciendo la organizacion técnica
necesaria para la promocioén, proteccién y reparacion de la salud.

Estas disposiciones habilitan -en la provincia de Santa Fe- la discusion sobre la necesidad
de prestar formal adhesion a la ley nacional 27.678 para efectivizar y cumplir con la manda
constitucional, dar plena operatividad a los derechos consagrados en dicha ley y asegurar

términos del decreto reglamentario de la ley nacional, muestra coincidencia con lo preceptuado por la ley
provincial 13.166 la cual pone en cabeza del ministerio de salud la organizacion, funcionamiento y la
acreditacion de formacidn y experiencia de quienes los integran.

182 Este plan -que se integraria como eje programatico al Ministerio de Salud- contemplaria entre sus objetivos
la promocioén al acceso a las terapias farmacoldgicas y no farmacologicas, la difusion y la informacion a la
poblacion general acerca de los derechos reconocidos por la legislacién especifica concernientes al acceso a
la atenciony cuidados paliativos, la formacién para los profesionales de la salud relativa a cuidados y atencién
paliativa, focalizdndose en la capacitacion, educacién e investigacion cientifica continua y de calidad, la
constitucion de equipos interdisciplinarios y multidisplinarios en los distintos efectores de la provincia, y la
cooperacion con entes abocados al estudio, capacitacion o accion en la tematica formalizar equipos
provinciales de participacion en el Consejo Federal de Salud (COFESA)y en el Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP) (Granata, 2022). Objetivos estos, -a excepcion de los dos Ultimos- contemplados e
implementados desde la aplicacion de la normativa vigente. Por su parte, la integracién al COFESA y la
participacion de la provincia en al programa nacional se realiza en la practica sin contar con aval expreso
normativo.

185 Disposicion que encuentra consonancia con el reconocimiento de la aludida terapia farmacoldgica
establecida enlaley provincial con la salvedad de la faltante de articulacion para su produccion y expendio con
el laboratorio farmacéutico de la provincia.
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las prestaciones de la salud con especial atencion a la cuestion familiar y la premura por la
ampliacion de cobertura a otras enfermedades distintas al cancer.

Sin embargo, como puede verse a lo largo de este escrito, los puntos sobresalientes de la
ley nacional 27.678 se encuentran ligados al desarrollo de estrategias para la atencién
interdisciplinaria tanto del paciente con cuidados paliativos como de su familia, la garantia
de acceso a terapias farmacolégicas, la formacion profesional especializada y la
colaboracion con agentes cercanos a la tematica a través de la adopcion de politicas
publicas concretasy laincorporacion de los cuidados paliativos alos planes de seguro como
un componente de sus programas, todos puntos contemplados en la ley 13.166 y en el
decreto 2777/12 con implementacion en la provincia de Santa Fe desde hace mas de diez
anos.

Porello, laapuesta tendria que considerar dar aun mayor operatividad ala normativa vigente
en los mencionados aspectos -aceitados en aplicacién- tal vez por medio de una reforma
parcial de la legislacion o una ampliacion programatica a través del poder ejecutivo
provincial -con otorgamiento de partidas presupuestarias- para integrar a la provincia en el
espectro nacional y favorecer la formacion de una red con municipios y comunas, aspectos
faltantes hasta el momento.
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