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Resumen: El presente trabajo tiene por objeto analizar criticamente la institucién de la eutanasia
y los cuidados paliativos en Chile desde un plano de justicia distributiva, donde es menester
observar las condiciones materiales que existen en materia sanitaria en el pafs, especialmente en
torno a la realidad de los cuidados paliativos, este estudio tiene la pretension de cuestionar si
efectivamente existe una buena red de cuidados paliativos que permita a las persona solicitar la
eutanasia en uso genuino de su libertad.

Palabras claves: Eutanasia - Cuidados paliativos - sistema sanitario - justicia distributiva.

Abstract: The purpose of this paper is to critically analyze the institution of euthanasia and
palliative care in Chile from a level of distributive justice where it is necessary to observe the
material conditions that exist in health matters in the country, especially around the reality of
palliative care, this study is intended to question whether there is indeed a good network of care
that allows people to request euthanasia in genuine use of their freedom.

Key words: Euthanasia - palliative care - sanitary sistem - distributive justice.

Introduccion

En este trabajo haremos un ejercicio de ficcién y propondremos al lector situarse en el
siguiente escenario: el Congreso de Chile aprueba el proyecto que busca regular la muerte
médicamente asistida, el Tribunal Constitucional lo declara apegado a la Constitucion y se
transforma en Ley; pero se mantiene exactamente la mismas politicas publicas impulsadas hasta
hoy en materia de cuidados paliativos, es decir, éstos no se expanden ni mucho menos se
universalizan quedando restringida su prestaciéon garantizada solo para pacientes oncologicos.
En base a esa ficcién nos preguntaremos: ¢Se configura en ese caso un estado de necesidad que
anula la voluntad del paciente cuando solicita la muerte médicamente asistida por padece de un
sufrimiento insoportable causado por una dolencia, minusvalia o enfermedad si no tiene la
opcioén de acceder a cuidados paliativos? ¢Existirfa en ese caso una expansion de la libertad con

la legalizacion de la eutanasia en Chile?



El7 de agosto de 2018 en la Comisiéon de Salud de la Camara de Diputados de Chile se
aprobo6 la idea de legislar sobre la muerte médicamente asistida o eutanasia'. A partir de ese
momento la discusion publica en torno a los dilemas morales que trae consigo el debate sobre
la legalizacion de la eutanasia ha ido en constante aumento y las encuestas de opinién publica
2

demuestran que su posible legalizaciéon cuenta con altos indices de aprobacion ciudadana

(Encuesta Bicentenario 2018, Encuesta CEP Octubre-Noviembre 2018)

La instalacion de este debate en Chile tiene una explicacién sociolégica y otra sanitaria.
Siguiendo al Rector Carlos Pefia, desde un punto de vista sociolégico, Chile ha experimentado
una revolucién cultural con el cambio de modelo econémico y su abrazo a la globalizacién
capitalista, transitando de una sociedad tradicional a una moderna. Este proceso de
modernizacion capitalista ha posibilitado el acceso de las grandes mayorias, antes excluidas, al
consumo. El consumo, es una experiencia que lleva aparejada intensos procesos de
individuacion, identidad e intercambio. En el mercado, la vida de las personas es un sin fin de
elecciones individuales motivadas por el deseo de alcanzar aquello que se quiere ser y las formas
en que se quiere vivir (Pefia,2017). Estas experiencias de mercado tiene repercusiones
sociopoliticas; los chilenos (sobre todo aquellos que nacieron en el Chile moderno) exigen con
cada vez mas fuerza una expansion de la libertad y un mayor ejercicio de su autonomia moral,
lo que posibilita que se abran debates como el aborto libre, el matrimonio igualitario, la adopcion

homoparental y la eutanasia.

Todos los pafses que han legalizado la eutanasia son paises occidentales, capitalistas y

socialmente modernos.

Desde una perspectiva sanitaria la discusion sobre la eutanasia se explica por una serie

de fendémenos estrechamente vinculados entre si. El mundo asiste a un escenario de avance

1 En dicha se sesion se aprobé la idea de legislar del proyecto correspondiente al boletin 9644-11 del cual es autor
el Diputado Vlado Mirosevic. En una sesion posterior se aprobé la idea de legislar de otros tres proyectos que
también buscaban legalizar y regular la muerte médicamente asistida. Para efectos de su tramitacion estos cuatros
proyectos terminaron siendo fusionados por la Camara de Diputados a peticion de la Comisién de Salud.

2 Bncuesta Bicentenario 2018, disponible en: https://encuestabicentenario.uc.cl/resultados /#2018

Encuesta CEP Octubre-Noviembre 2018, disponible en:

https:/ /www.cepchile.cl/cep/site/docs/20181207/20181207101838/ encuestacep_oct_nov2018.pdf


https://encuestabicentenario.uc.cl/resultados/#2018
https://www.cepchile.cl/cep/site/docs/20181207/20181207101838/encuestacep_oct_nov2018.pdf

cientifico y tecnologico sin precedentes, dichos avances han estado al servicio de la medicina
favoreciendo, entre otras cosas, la extension de la sobrevida de las personas como nunca antes
lo habfa hecho la humanidad. I.a extensién de la sobrevida ha contribuido directamente al
envejecimiento progresivo de la poblacion, lo que hace aumentar la cantidad personas propensas

a sufrir enfermedades crénicas e incapacidades.

Las estadisticas de los paises donde la eutanasia es legal y que cuentan con comisiones
de control y evaluacién de la muerte médicamente asistida demuestran que la gran mayoria de
los pacientes que solicitan dicha prestaciéon son personas mayores de 60 afios. (Commission
Fédérale De Controle Et D’évaluation De L’euthanasie y Regional Euthanasia Review

Committees)

Las dos razones que permitan entender la emergencia de este debate en Chile también
explican la creciente tension en la relacién médico/paciente, viniendo a cuestionar la ensefianza
tradicional de la medicina caracterizada por un paternalismo insoportable, que poco a poco se
ha ido adaptando a los tiempos de la modernidad y a una mayor individuacion de las personas,
transitando de una medicina hipocratica a una poshipocratica. La medicina hipocratica
tradicional ha entendido que el médico jamas puede provocar la muerte del paciente
directamente, y solo admite que el paciente rechace o suspenda determinados tratamientos, o
bien, que como efecto secundario no intencionado la administraciéon de cuidados curativos o
paliativos indirectamente’ causen la muerte del paciente. El caso de las sedaciones terminales
creemos que es digno de analisis para efectos de este trabajo por representar un espacio muy
ambiguo respecto a sus propositos y una forma muy poco satisfactoria de entender la dignidad
de los pacientes si ésta se plantea como solucién para el problema que aqueja a aquellas personas

que desean la muerte para no sufrir.

Es de extrema importancia remarcar que el debate sobre la legalizacion de la eutanasia
se instala en un pais donde los cuidados paliativos no estan cubiertos universalmente por la

Garantias Explicitas en Salud (desde ahora GES), las que sélo cubren cuidados paliativos

3 En Chile existe jurisprudencia contradictoria respecto al derecho que tienen los pacientes a rechazar
tratamientos que pongan en peligro su propia vida. Asi lo ilustran distintos fallos de la Corte Suprema en casos de
huelguistas de hambre o pacientes testigos de Jehova que se rehusan a ser sometidos a transfusiones de sangre por
motivos religiosos.



respecto de enfermedades oncoldgicas, lo que segun algunas estimaciones de la OMS sélo
representan aproximadamente el 30% de la demanda por cuidados paliativos. Bajo estas
condiciones materiales paliativas se abre esta discusion moral, sin perjuicio de que toda la
experiencia forainea demuestra que en aquellos paises donde se ha legalizado la eutanasia, la
discusiéon en torno a su legalizacion lleva aparejada una respectiva discusion sobre el acceso a
cuidados paliativos, resultando de esta discusién una expansion o incluso en la universalizacion

en el acceso a dichos cuidados.

Para desarrollar estas premisas consideraremos los datos que pueden entregarnos los
paises donde la muerte médicamente asistida ya es legal, tanto de un punto de vista juridico como
estadistico, atendiendo las razones que movilizan a los pacientes a solicitar prestaciones
eutanasicas. Las preguntas planteadas inicialmente junto a otros dilemas tales como, si acaso los
menores edad tienen capacidad para renunciar al ejercicio del derecho a la vida, intentaremos

abordarlos en las siguientes paginas.



CAPITULO I: EUTANASIA

1. Ficcionemos: Chile legaliza la eutanasia sin acceso a cuidados paliativos

universales, manteniendo la misma cobertura actual.

Luego de un arduo debate en ambas Camaras del Congreso, se aprobé el proyecto de ley
que buscaba legalizar la eutanasia en Chile para pacientes terminales y para pacientes con
enfermedades incurables que causan sufrimiento insoportable. Los sectores conservadores no
lograron los votos suficientes para detener la iniciativa en el poder legislativo y acudieron al
Tribunal Constitucional para que lo declarara contrario a la Carta Fundamental, ya que el Articulo
19 N°1 de la Constitucién protege el derecho a la vida y dicho derecho setfa indisponible segun

los detractores del proyecto.

Tras extensas jornadas de audiencias en las que acudieron destacados abogados y
representantes de distintas organizaciones civiles, contrarias y a favor al proyecto, el Tribunal

Constitucional dictaminé que la mocion se cefifa a lo dispuesto en nuestra Carta Magna.

A diferencia de toda la experiencia comparada, el debate sobre la legalizacion de la
eutanasia, no llevé aparejado una expansion en la cobertura de los cuidados paliativos, es decir,

se mantuvo una cobertura destinada exclusivamente para pacientes oncolégicos.

Esta es la ficcion a la que queremos invitar al lector, una ficcién que nos situa en el peor
escenario posible para legalizar la eutanasia en Chile y desde esa circunstancia ficticia nos
preguntaremos si un proyecto de esta indole expandirfa genuinamente el ejercicio de la libertad

de los pacientes sufrientes que solicites la muerte médicamente asistida.

1.1 Estado de necesidad y consentimiento

Se suele argumentar que ante la ausencia de politicas publicas que garanticen el acceso a
cuidados paliativos universales, los pacientes que no pudieren paliar su dolor por no poder
acceder a prestaciones paliativas, y solicitaren la ecutanasia, lo harfan forzados por las

circunstancias. El estado de necesidad provocado por la enfermedad incurable que cause



sufrimiento y la falta de acceso a las prestaciones destinadas a paliar el dolor configurarfan un
escenario en cual no se podria juzgar como libre la voluntad expresada por el paciente al
momento de solicitar una muerte médicamente asistida, es decir, no habria en dicha solicitud

verdadero consentimiento.

Siguiendo al Rector Carlos Pefia, quien a su vez se remite a Puffendorf, Pothier y
Aristoteles, en el estado de necesidad la elecciéon tomada para salvar un bien por sobre otro da

cuenta de una injusticia, pero la eleccién es voluntaria:

“En suma, para Puffendorf, Pothier y Aristételes — pero no para Sandel — quien consiente a la
luz de circunstancias gravosas o especialmente urgentes, consiente. No se aplica en tal caso
fuerza o coacciéon como causal que anula el consentimiento porque ella requiere que provenga
de alguien en particular y no del simple entorno. Una persona pobre que celebra un contrato
quiere celebrarlo; decir que las circunstancias lo obligan es una forma figurada de describir el
fenémeno que no ayuda a su comprension intelectual” (...) “Si no hubiera costo de oportunidad,
o no serfa necesario elegir o estarfamos condenados sin eleccion alguna. Formarfa pues parte de
la misma indole del consentimiento elegir o consentir en un entorno de restricciones. Y la critica
al entorno de restricciones no se relaciona con el consentimiento sino con la justicia. Y no se
observa qué ventaja se sigue de llamar falta de voluntad a la injusticia. Una cosa es no querer

hacer algo, otra cosa es ser victima de la injusticia”. (2017: pp 119-120)

Estas son las razones por las que rechazamos la idea de que el estado de necesidad anule
la voluntad del paciente o vicien el consentimiento de los pacientes que no puede acceder a
cuidados paliativos y solicita la muerte médicamente asistida, sin embargo, nos parece obvio que
la legalizacion de la muerte médicamente asistida dejarfa en evidencia la injusta distribuciéon en

acceso a las prestaciones de salud; injusticia que no es imputable a su legalizacion.

1.2 ;Hay una ampliacion del ejercicio de la libertad?

Por otra parte, cabe preguntarse si acaso la legalizacién de la muerte médicamente
asistida, en las circunstancias ficticias descritas anteriormente, amplian o no el ejercicio de la

libertad. Y la respuesta a dicha pregunta es que si, hay una ampliacion del ejercicio de la libertad



en el sentido de que alli donde antes un paciente no tenia la oportunidad de ponderar y elegir
entre continuar con una vida sufriente y la muerte, ahora podria hacerlo. Y esto esta intimamente
relacionado con el concepto de dignidad auténoma de Dworkin, es decir, que “las personas
tienen el derecho y la responsabilidad moral de enfrentarse por si mismas a las cuestiones
fundamentales acerca del significado y valor de sus propias vidas, respondiendo a sus propias

conciencias y convicciones” (1994: pp.217).

Legalizar la eutanasia amplia el campo de acciéon de los pacientes, en ningun caso lo

restringe y lleva inscrita una clara defensa de una concepcion auténoma de la dignidad.

2. Definiciones y tipos

Eutanasia etimolégicamente hablando proviene del griego Eu (bien) y Thanatos (muerte)
lo que significa buena muerte, no obstante, es necesario acudir a ciertas definiciones doctrinarias
segun los distintos tipos en que se ha categorizado, partiendo con un criterio de ejecucion de la
accion que produce la muerte, distinguiendo entre eutanasia activa y pasiva, también un segundo
criterio que responde a la intencionalidad del autor de provocar la muerte que distingue entre
eutanasia directa e indirecta. Estas dos clasificaciones se pueden complementar (por ejemplo,
eutanasia activa y directa). mientras que el filésofo Peter Singer sugiere usar una clasificacion
alternativa atendiendo a la voluntad del paciente, distinguiendo entre eutanasia voluntaria,

involuntaria y no voluntaria

A. Definicion.

Helga Kuhse define Eutanasia como “La procura de una buena muerte en el que una
persona A pone fin a la vida de una persona B por el bien de esta” (1995: pp. 405) corresponde

a una definicién amplia se puede entender como matar por compasion o un asesinato piadoso.

B. Tipos



La eutanasia activa “A puede matar a B por ejemplo administrando una inyeccion letal”,
en cambio la la eutanasia pasiva A puede permitir morir a B retirandole o negandole un

tratamiento que le mantiene con vida.” (Kuhse 1995:pp. 407)

La entanasia directa persigue el acortamiento de la vida del paciente mediante actos
positivos (ayuda a morir); /a indirecta tiene un doble efecto: aliviar el sufrimiento del paciente
abreviando al mismo tiempo su vida, que es el efecto secundario derivado de aquel principal

(Romeo, 1994: pp. 421)

La eutanasia es voluntaria si “Es practicada por A a peticion de B, por el bien de B. Existe
una vinculacién entre la eutanasia voluntaria y el suicidio asistido, en el que una persona ayuda a
otra a poner fin a su vida” (Kuhse, 1995: p.407) La eutanasia es #o voluntaria “cuando la persona
cuya vida termina no puede elegir por si misma entre la vida y la muerte” (1995: p. 407)La
eutanasia zzvoluntaria “cuando se practica a una persona que habria sido capaz de otorgar o no el

consentimiento a su propia muerte, pero no lo ha dado” (1995: p. 407)

Pero vale la pena decir que existe cierto consenso bioético en considerar innecesaria y
confusas las categorias antes sefialadas, indicando que la eutanasia por definicién siempre es
voluntaria, pues la involuntaria es homicidio y que ademas la eutanasia es esencialmente directa
y activa, ya que aquellas categorias de indirectas o pasiva no son realmente eutanasias. (2008: pp.
274-275) Por lo tanto, es relevante establecer una linea divisoria clara entre eutanasia, homicidio

y suicidio o ayuda al suicidio.

La Eutanasia son “acciones realizadas por otra persona, a peticién expresa y reiterada de
un paciente que padece un sufrimiento fisico o psiquico como consecuencia de una enfermedad
incurable y que €l vive como inaceptable, indigna y como un mal, para causarle la muerte de
manera rapida, eficaz e indolora” (Boladeras,2006: pp.92), por el contrario se comete homicidio
cuando “no existe peticiéon expresa del paciente; y hay que hablar de suicidio médicamente asistido, si
el que realiza la acciéon no es profesional sanitario sino el propio paciente, pero aquel le
proporciona conocimiento y medios para hacerla, y silos médicos no participan y actaa el propio

sujeto, solo o con ayuda de otros se trata de swicidio 0 aynda al suicidio”. (Simon,Barrios, 2005). El
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concepto de wuerte médicamente asistida permite englobar el concepto extanasia 'y suicidio médicamente

asistido en uno solo.

2.1. Dilemas morales y juridicos.

2.1.1 El marco normativo de la eutanasia en Chile se puede resumir en la siguiente

manera:

® [a Constitucion Politica de la Republica en su articulo 19 numeral 1° “asegura a todas
las personas el derecho a la vida y a la integridad fisica y psiquica”.

e FEl Coédigo Penal chileno, en el titulo VIII de crimenes y simples delitos contra las
personas, establece el delito de homicidio calificado y homicidio simple en Articulo 391
y el delito de auxilio al suicidio en el Articulo 393. El médico que practicaré una eutanasia
o un suicidio asistido podtia ser sancionado por el Articulo 391 y 393 respectivamente.

® la Ley N° 20.584, Ley que regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en
relacién con Acciones vinculadas a su Atencién en Salud , dispone en su articulo 14 que
“Toda persona tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su atencién de salud” (...) En ningun caso el
rechazo a tratamientos podra tener como objetivo la aceleracion artificial de la muerte,
la realizaciéon de practicas eutanasicas o el auxilio al suicidio”. En el caso del paciente
con enfermedad terminal dispone el Articulo 16 que “tiene derecho a otorgar o denegar
su voluntad para someterse a cualquier tratamiento que tenga como efecto prolongar
artificialmente su vida, sin perjuicio de mantener las medidas de soporte ordinario. En
ningun caso, el rechazo de tratamiento podra implicar como objetivo la aceleracion

artificial del proceso de muerte”.

Presentado el marco normativo que regula, o mejor dicho, penaliza la muerte
médicamente asistida en Chile, podemos entrar a discutir algunos de los debates mas relevante.
Cabe senalar que los argumentos a favor y en contra de este modo de morir son abundantes,
encontramos argumentos religiosos, médicos, morales y juridicos, pero en este trabajo nos
vamos a abocar nada mas que los dilemas morales y juridicos, pues como sefiala Margarita

Boladeras “obligar al sufrimiento a los demas es algo censurable tanto ética como moralmente”

(2009: pp. 52)

11



2.1.2 Titularidad y ejercicio de los derechos fundamentales. Dignidad humana

como derecho fundamental y principio de autonomia de la persona humana

Hay que distinguir entre la renuncia al ejercicio de un derecho fundamental y la renuncia
a su titularidad. La titularidad a2 un derecho fundamental es irrenunciable, en cambio, de su
ejercicio si se puede disponer. Uno lo problemas que plantea el derecho a la muerte médicamente
asistida es que habria una conjuncién inevitable entre el ejercicio del derecho a la vida y su
titularidad, ya que quien renuncia al ejercicio del derecho a la vida, muere y por lo tanto habria

una renuncia a su titularidad.

Rodolfo Figueroa Garcia-Huidobro sefala que “es posible identificar en la literatura
nacional y extranjera cinco formas de entender el derecho a la vida: como el derecho a vivir o a
permanecer vivo; como el derecho a vivir bien o vivir con dignidad; como el derecho a recibir
todo lo minimamente necesario para no morir en lo inmediato; como el derecho a que no nos
maten y, finalmente, como el derecho a que no nos maten arbitrariamente.” (2009: pp. 261)
adoptando la ultima acepciéon como la correcta y de esta es posible distinguir tres tipos de

obligaciones (2009: pp.296):

a. La obligacion primaria negativa de no matar arbitrariamente a otro.

b. Obligaciones positivas secundarias necesarias para prevenir que no se mate
arbitrariamente a otro.

c. Eventualmente obligaciones terciarias positivas destinadas a satisfacer-cumplir el

derecho, que habria que determinar.

Conceptualizado el derecho a la vida, pasamos a hablar del derecho a morir con dignidad,
que “es un derecho reconocido legalmente a los individuos para que puedan tomar por si
mismos algunas de las decisiones relativas a ciertos asuntos que atafien a su propia muerte(...) el
objeto del derecho, en consecuencia es el de evitar que la participacion de las personas en su
propia muerte sea la de un objeto pasivo en manos de la familia, de la técnica o de los
especialistas.”(Méndez, 2001: pp. 51) reconocer este derecho significa garantizar estas decisiones

legalmente.

El derecho a morir con dignidad segin Méndez consta del siguiente contenido

12



d)

2

Derecho a rechazar toda decision ajena que lleve a una muerte no deseada, o derecho a
rechazar toda forma de ewtanasia impuesta.

Derecho a morir con toda serenidad y con dignidad humana.

Derecho a rechazar el encarnizamiento terapéutico, o derecho a rechazar los medios
extraordinarios, desproporcionados o peligrosos de curacion, lo que incluye a el derecho
a rechazar los tratamientos que no hagan mas que prolongar precariamente la agonia del
paciente

Derecho a rechazar cualquier tratamiento médico, aun en el caso de que ese rechazo
conduzca a la muerte.

El derecho a manifestar voluntades anticipadas sobre el proceso de morir con caracter
vinculante para terceros.

Derecho a obtener un tratamiento paliativo del dolor durante el proceso de morir.
Derecho a determinar el momento de la propia muerte, o derecho a disponer de la propia

vida

La justificacion del derecho a morir con dignidad la encontramos en la necesidad de

respetar la autonomia del paciente, como persona humana, pues la dignidad es un valor

intrinseco del ser humano, Kant sefiala que la autonomia es “el fundamento de la dignidad de la

naturaleza humana y de toda naturaleza racional” (1999: pp. 203) y el bien mas genérico que

esta protegido por el principio de autonomia es la libertad de realizar cualquier conducta que no

perjudique a terceros, es decir, que la decision sea considerada como parte del plan de vida del

individuo, y que por lo tanto se mantengan, cuando ello sea posible sin violar otros principios,

las consecuencias de la accién voluntaria que el individuo previé al decidir actuar e incorporo,

por lo tanto a ese plan de vida (Nino, 1989: pp. 291).

2.1.3 Los menores edad y el alcance del interés superior del nifio.

Los nifos, nifias y adolescentes (desde ahora NNA) son titulares de todos los derechos

fundamentales reconocidos a las personas en Tratados Internacionales y las respectivas

Constituciones de cada pafs, pero es innegable que existe una fuerte discusioén doctrinal y politica

13



respecto a la capacidad que tienen para ejercerlos. De tal manera, que la discusion general sobre

la renuncia al ejercicio del derecho a la vida se ve complejizada cuando hablamos de NNA.

En 1989, Naciones Unidas consagré mediante tratado internacional la Convencion
Internacional sobre los Derechos del Nifio, lo que implicé un cambio de paradigma en relacion
a que nifos, nifias y adolescentes dejan de ser objetos de proteccion, para reconocerles la calidad
de sujetos de derechos, estableciendo como regla general su capacidad en el ejercicio de sus

derechos fundamentales, salvo que hubiesen fundadas razones para declararlos incapaces.

Dicha Convencién establecié como principio rector el “interés superior del nifio”,
principio de lo suyo indeterminado, abstracto y que debe ser evaluado en el caso concreto, pero
del cual es posible distinguir dos subprincipios que lo dotan de contenido y que a veces pueden
cumplir roles antagénicos entre si:

a) El principio de proteccion de los/as nifios/as y;
b) el principio de la debida autonomia de los mismos en los asuntos que les empecen.

El principio de autonomia de NNA se manifiesta en el derecho a expresar su opinion
libremente cuando estén en condiciones de formarse un juicio propio, siendo una guia para
interpretar todos los derechos, pero sobre todo es la plasmacion del deber estatal de tener en

cuenta sus opiniones.

A las dificultades que plantea el principio indeterminado y abstracto del interés supetior
del nifio se aflade la progresividad del ejercicio por s mismos de los derechos fundamentales que
poseen los menores de edad, de tal manera que “debido a que no poseemos criterios fijos para
determinar en qué medida se va desarrollando esta progresividad de los derechos, se ha dejado
en evidencia la necesidad de contar con criterios adicionales para establecerlo, empefo en el cual
cobra relevancia el concepto de “madurez”. El analisis de la madurez ha sido incluido en algunos
textos juridicos, tales como el Convenio de Oviedo, que exige ponderar su grado cuando los
destinatarios son menores de edad. En otras palabras, uno de los criterios, mas no el tnico, para
colaborar con la debida progresividad de los derechos fundamentales de nifios, nifias y
adolescentes es la madurez. Existen multiples estudios desde la psicologia, la medicina y la
neurociencia para medir este grado de madurez que, segun se indico, serfa clave a la hora de

ejercer los derechos fundamentales. Asi, mientras algunos sugieren la existencia de una edad
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relativamente fija en la cual los adolescentes estan en condiciones de tomar decisiones en

materias sanitarias (15 afios), otros afirman que es posible determinar este grado caso a caso, sea

mediante aplicacién de cuestionarios o con investigaciones médicas que midan la realidad

concreta; pero también se ha sugerido la conveniencia de establecer franjas de edad orientativa

para evaluar la madurez o una escala moévil de edad.” (Esparza, 2019:pp. 31-32)

3. Legislacion comparada. Tipo de prestaciéon permitida, causales, requisitos y el

caso de los menores de edad.

En el siguiente cuadro comparativo se expondran los puntos fundamentales de las

legislaciones foraneas relativos al tipo de prestacion permitida, las causales que permiten invocar

el derecho a solicitar la prestacion eutanasica, los requisitos que se exigidos al paciente y al

médico para practicar una muerte médicamente asistida y la inclusion de los menores edad en

referidas legislaciones.

Bélgica Holanda Luxemburgo Canada Colombia
Prestacion | Eutanasia Eutanasia y | Eutanasia  y | Eutanasia y | Eutanasia
permitida suicidio asistido su.ici.dio suicidio asistido
asistido
Causales | Que el paciente se | Padecimiento Situacion Padecer Que paciente sea un
encuentre en una | insoportable y | médica  sin | problemas de | enfermo terminal.
situacibn ~ médica | sin  esperanzas | soluciéon y su | salud graves e
con pronostico de | de mejora. estado es de | irremediables. De  conformidad
no recuperacion y un con el articulo 2° de
padezca un sufrimiento Una  persona | laLey 1733 de 2014,
sufrimiento fisico o fisico o | padece se  define como
psiquico constante e psiquico problemas  de | enfermo en fase
insoportable,  sin constante e | salud graves e | terminal a  todo
alivio posible insoportable | irremediables aquel que es
resultado de wuna sin cuando, a la vez: | portador de una
afeccién accidental perspectivade | (2) tiene una | enfermedad o
mejoria, enfermedad, condicién

15




o patoldgica grave e
incurable.

resultante de
una dolencia
accidental o
patoldgica.

dolencia o
minusvalia seria
e incurable.
(b) su situacion
médica se
caracteriza por
una
disminucion
avanzada IS
irreversible  de
sus capacidades;

(0 su
enfermedad,
dolencia o
minusvalia o la
disminucion
avanzada e

irreversible  de
sus capacidades

le ocasiona
sufrimientos
fisicos o
psicologicos
persistentes que
considera

intolerables 'y
que no pueden
ser aliviados en
condiciones que
considere
aceptables.

(d) su muerte
natural es el
desarrollo
razonablemente
previsible,
tomando en
cuenta todas sus
circunstancias
médicas,
aunque no  se
haya formulado
un  pronostico
sobre su
esperanza  de
vida.

patologica  grave,
que  haya  sido
diagnosticada  en
forma precisa por
un médico experto,
que demuestre un
caracter progresivo
e irreversible, con
pronostico fatal
préoximo o en plazo
relativamente breve,
que no sea
susceptible de un
tratamiento curativo
y de eficacia
comprobada,  que
permita modificar el
prondstico de
muerte proxima; o
cuando los recursos
terapéuticos
utilizados con fines
curativos han dejado
de ser eficaces.
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Requisitos

1.- Paciente sea
mayor de edad o
menor emancipado,
capaz y consciente
en el momento de
formular su
peticion;

2.- La peticion sea
efectuada de forma
voluntaria, razonada
y reiterada, y que no
resulte de una
presion exterior;

3.- Que respete las
condiciones y los
procedimientos
prescritos por la
presente ley.

* Permite la muerte
médicamente
asistida mediante
voluntades
anticipadas.

1.- Médico ha

llegado al
convencimiento
de que la
peticion del
paciente es
voluntaria y

bien meditada.

2.- Médico ha
llegado al
convencimiento
de que el
padecimiento

del paciente es
insoportable 'y

sin  esperanzas
de mejora.
3.- Ha

informado  al
paciente de la
situacion en que
se encuentra y
de sus
perspectivas de
futuro.

4.- Ha llegado al
convencimiento
junto con el
paciente de que
no existe
ninguna otra
solucion

razonable para
la situacidén enla
que se
encuentra este

ultimo,

5.- Ha
consultado, por
lo menos, con
un médico
independiente

que ha visto al

1.-El paciente
es mayor de
edad,

capacitado y
consciente en
el momento

de su
demanda.
2.- TLa

demanda  se
formula  de
manera
voluntaria,
reflexionada
y, en su caso,
repetida, y que
no sea el
resultado de
presion
exterior.

una

3.- La
demanda del
paciente  de
recurrir a2 una
eutanasia o a
la asistencia al
suicidio

debera

consignada
por escrito.

ser

* Permite la
muerte
médicamente
asistida
mediante
voluntades
anticipadas.

1.-Ser
ciudadano
canadiense

2.- Tener al
menos 18 afios
de edad y ser
capaz de tomar
decisiones con
respecto a su
salud

3.-Haber
requerido
voluntariamente
la asistencia
médica para
morit, sin sufrir
presiones
externas;

4.- Prestar
consentimiento
informado para
recibir la ayuda
médica para
morir.

1.Que el paciente
considere que se
encuentra en las
condiciones
previstas en la
sentencia T-970 de
2014.

2.- El
consentimiento

debe ser expresado
de manera libre,
informada e
inequivoca para que
se aplique el
procedimiento para
garantizar su
derecho a morir con

dignidad.

3.- Autorizacién del
“Comité Cientifico-
Interdisciplinarios
para el Derecho a
Morir con
Dignidad”
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paciente y que
ha emitido su
dictamen  por
escrito sobre el
cumplimiento

de los requisitos
de cuidado y

6.- Ha llevado a
cabo la
terminacion de
la vida o el
auxilio al
suicidio con el
maximo
cuidado y
esmero
profesional
posibles

*  Permite la
muerte

médicamente
asistida
mediante
voluntades
anticipadas.
Menores de | Menores de edad | Permite la | No No contempla | Permite la muerte
edad pueden' solicitar. muerte Fontetppla su | su inclusion rn.éd.icamente
eutanasia si | médicamente inclusion asistida en menores
previamente se | asistida en estableciendo
constata que estd | menores distintos  requisitos
dotado de capacidad | estableciendo dependiendo de la
de discernimiento. | distintos edad:
Sin exigir una edad | requisitos

minima
determinada.

Un psicologo
examina al menor
para dichos efectos.

Los padres deben
estar de acuerdo con
la peticion  del

dependiendo de
la edad:

Menores entre
16 y 18 afios de
edad: Se exige
que el padre o la
madre que
ejerza(n) la
patria potestad

Menores entre 6 a
12 afios de edad:
exige que tengan la
autorizacion de
quien tenga la patria
potestad Solo  se
podra practicar en
casos excepcionales.
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menor.

o la persona que
tenga la tutela
sobre el menor,
haya(n)
participado en
la toma de la
decisién. Y son
validas de
voluntades
anticipadas

Menor entre 12
y 16 afios de
edad: Se exige

que el padreola
madre que
ejerza(n) la

patria potestad
o la persona que
tenga la tutela
sobre el menor
estén de
acuerdo con la
solicitud del
paciente menor

edad.

Menores entre 12 y
14 afios de edad: En
esta edad si la
opinién del NNA se
contrapone con la
del que tenga la
patria potestad,
prevalecera la
opinion del NNA.

Menores entre 14 y
17 afnos de edad: Se
exige que quien
tenga la  patria
potestad sea
informado de 1Ia
solicitud.

datos en este analisis.

muerte médicamente asistida?

3.1 La experiencia de los paises donde la eutanasia es legal ;Quiénes solicitan la

De los cinco paises que han legalizado la eutanasia tres cuentan con una “Comision de
control y evaluaciéon” de la ley, que recopila distintos datos en base a los documentos de registro
de los pacientes asistidos para su muerte, estos datos nos permiten acceder a una caracterizaciéon
sociologica de las razones y condiciones que mueven a las personas a solicitar la eutanasia (edad

y patologia). Debido a que Luxemburgo es un pais demasiado pequefio no consideraremos sus
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Bélgica (2014-2017)*

Género de los pacientes que solicitan la muerte médicamente asistida.

2014 2015 2016 2017 Total %
Femenino 951 973 995 1134 4053 48.9%
Masculino 977 1049 1033 1175 4234 51.0%
Total 1928 2022 2028 2309 8287 100%
Edad de los pacientes que solicitan la muerte médicamente asistida.
2014 2015 2016 2017 Total %

Menores de 18 0 0 2 1 3 0.03%
18-29 8 5 10 15 38 0.4%
30-39 22 20 20 17 79 0.9%
40-49 59 75 77 56 267 3.2%
50-59 207 221 190 228 846 10.2%
60-69 408 442 442 479 1771 21.3%
70-79 514 553 534 604 2205 26.6%
80-89 548 543 573 664 2328 28.0%
90-99 156 154 176 237 723 8.72%
100 y mas 6 8 4 8 26 0.3%
Total 1928 2022% 2028 2309 8287 100%

*El afio 2015 uno de los documentos de registros no contenia la edad del paciente. Lo sumamos

al total.

4 Estos datos han sido publicados por: Commission fédérale de Controle et d’Evaluation de ’Euthanasie /

Septiéme rapport aux Chambres législatives, années 2014-2015 (Afio de publicaciéon 2016) y Commission fédérale
de Controle et d’Evaluation de ’Euthanasie / Huitieme rapport aux Chambres législatives années 2016 - 2017
(Afio de publicacion: 2018)
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Afeccién que motiva la solicitud de la muerte médicamente asistida.

2014 2015 2016 2017 Total %
Cancer 1304 1371 1364 1417 5456 65.8%
Combinacion de 176 209 268 442 1095 13.2%
enfermedades
Enfermedades del 134 140 121 179 574 6.9%
sistema nervioso
Enfermedades el 104 101 90 79 374 4.5%
sistema circulatorio
Enfermedades el 70 54 67 70 261 3.1%
sistema respiratorio
Trastornos mentales y 601 63 37 40 201 2.4%
del comportamiento
Enfermedades del 23 16 20 23 82 1.0%
sistema osteo-
articular, muscular y
tejido conectivo
Otras enfermedades 56 68 61 59 244 2.9%
Total 1928 2022 2028 2309 8287 100%
Plazo previsible de muerte del paciente.
2014 2015 2016 2017 Total %
Breve 1633 1723 1749 1934 7039 84.9%
No breve 295 299 279 375 1248 15.0%
Total 1928 2022 2028 2039 8287 100%
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Sufrimientos mencionados.

2016 2017 Total %

Sufrimiento fisico y psiquico 1240 1472 2712 62,5
mencionados
simultaneamente
(sufrimiento global o total)
Sufrimiento inicamente 702 750 1452 33,5
fisico
Sufrimiento tinicamente 86 87 173 4.0%
psiquico

Total 2028 2309 4337 100%

Holanda (2016-2018)°

Género de los pacientes que solicitan la muerte médicamente asistida.

2016 2017 2018 Total %
Femenino 2961 3201 2935 9097 48.3%
Masculino 3130 3384 3191 9705 51.6%
Total 6091 6585 6126 18802 100%

Edad de los pacientes que solicitan la muerte médicamente asistida.

2016 2017 2018 Total %
Menores de 30 | 16 22 25 63 0.3%
30-40 44 51 43 138 0.7%
40-50 152 183 181 516 2.7%
50-60 631 635 574 1840 9.7%
60-70 1408 1405 1363 4176 22.2%
70-80 1831 2002 1986 5819 30.9%
80-90 1487 1634 1442 4563 24.2%
90 en adelante | 522 653 512 1687 8.9%
Total 6091 6585 6126 18802 100%

5 Estos datos fueron adquitidos de las siguientes fuentes: Regional Euthanasia Review Committees Annual /
Report 2016 (2017); Regional Euthanasia Review Committees Annual / Report 2017 (2018); y Regional
Euthanasia Review Committees Annual afio 2018 (2019), este ultimo disponible en:
https://www.cuthanasiecommissie.nl/uitspraken-en-uitleg/p/p-2018 fecha de dltima consulta 2 de agosto de
2019.
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Afeccién que motiva la solicitud de la muerte médicamente asistida.

2016 2017 2018 Total %

Cancer 4137 4236 4013 12386 65.8%
Combinacion de 465 782 738 1985 10.5%
enfermedades
Enfermedades del 411 374 382 1167 6.2%
sistema nervioso
Enfermedades 315 275 231 821 4.3%
cardiovasculates
Acumulacion de 244 293 205 742 3.9%
enfermedades propias de
la vejes
Enfermedades 214 226 189 629 3.3%
pulmonares
Demencia 141 169 146 456 2.4%
Enfermedades mentales 60 83 67 210 1.1%
Otras enfermedades 104 147 155 406 2.6%

Total 6091 6585 6126 18802 100%

De las cifras entregadas por las Comisiones de control y evaluacién de las leyes de

eutanasia aprobadas en Bélgica y Holanda se pueden sacar las siguientes conclusiones:

a) Las solicitudes de muerte médicamente asistida no estan determinadas por el género
de los pacientes, la diferencia es muy pequefia, tan pequefia como la diferencia entre
la cantidad de poblacién masculina y femenina de ambos paises, pero invertida. En
Bélgica y Holanda hay una mayor poblaciéon femenina, pero la solicitud de eutanasia
es mayoritariamente masculina.

b) La solicitud de muerte médicamente asistida se concentra en pacientes mayores de

50 afios, especialmente entre los 60 y 89 afios.
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d)

El cancer es por lejos la principal afeccion por la cual los pacientes solicitan la muerte
médicamente asistida.

La inmensa mayoria de los pacientes que solicita la eutanasia lo hacen paciendo
enfermedades que les provocarfan la muerte en un plazo breve o proxima en el
tiempo (nos remitimos solo a los informes de Bélgica, porque los informes de
Holanda no cuentan con esta informacion).

La gran mayoria de los pacientes que solicita la muerte médicamente asistida padece
sufrimiento fisico y psiquico simultaneamente, lo que se conoce como sufrimiento
global o total (nos remitimos soélo a los informes de Bélgica, porque los informes de

Holanda no cuentan con esta informacion).
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CAPITULO II. CUIDADOS PALIATIVOS.

1. Definicion.

LLa OMS define la asistencia paliativa como un “Enfoque que mejora la calidad de vida
de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la
identificaciéon temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas,
tisicos, psicologicos y espirituales. Los cuidados paliativos proporcionan alivio del dolor y otros
sintomas angustiantes; reafirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal; no
pretenden acelerar o aplazar la muerte; integran los aspectos psicolégicos y espirituales de la
asistencia al enfermo; ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como puedan hasta la muerte; brindan un sistema de apoyo para ayudar a la familia
a hacer frente a la enfermedad del paciente y a su propia aflicciéon ante la muerte de este; emplean
un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus familias, incluida la
orientacion para afrontar la pérdida de un ser querido, cuando sea pertinente; mejoran la calidad
de vida y también pueden influir positivamente en el curso de la enfermedad; son aplicables en
los inicios de la enfermedad, conjuntamente con otras terapias que procuran prolongar la vida,
como la quimioterapia o la radioterapia, e incluyen las investigaciones necesarias para

comprender y controlar mejor complicaciones clinicas dolorosas.” (2004: pp.88)

2. El caso de la sedacion terminal.

La “sedacion terminal” o la “sedacion profunda continua hasta la muerte” es la induccion
a un coma farmacolégico profundo, que se mantiene previsiblemente hasta que el paciente
fallezca. Es un tipo de eutanasia indirecta, es decir, un conjunto de acciones que se llevan a cabo
con fines distintos a la eutanasia pero que causan la muerte. En este caso el fin buscado es paliar
el sufrimiento del paciente mediante el uso benzodiacepinas, antipsicoticos, opioides o
barbitdricos, los cuales indirectamente conducen a la muerte ya que su uso prolongado o el uso
de altas dosis provoca una depresion respiratoria y un compromiso hemodinamico, lo que se

traduce en un paro cardio respiratorio (Taboada,P ,2012:pp 157-158).

Creemos que la ilegalidad de la eutanasia causa distorsiones en el uso de las sedaciones

terminales: primero, provoca que los médicos por temor a caer en practicas eutanasicas
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subutilicen opioides y sedantes lo que trae aparejado un deficiente control del dolor y el
sufrimiento de los pacientes (Taboada,P ,2014:pp 227-228); segundo, la sedacién terminal en el
contexto de la ilegalidad de la eutanasia puede llevar al médico a realizar eutanasias encubiertas,
es decir, a peticion del paciente el médico le administra dosis mas altas de sedantes u opiaceos
con el fin de satisfacer su deseo de morir; y tercero, puede llevarnos a situaciones mucho mas
oscuras, como que se practiquen eutanasias no voluntarias u homicidios por piedad, ya que el
didlogo médico/paciente en este caso se ve completamente obstaculizado como para que se
practique una ilegalidad sancionada penalmente y el médico convencido de que actia en
beneficio del paciente acabe con su vida por medio de una sobredosis (en el mundo médico esto

incluso tiene un nombre, los denominados “morfinazos”).

Las diferencias de la sedacion terminal y la eutanasia dicen relaciéon con intencionalidad,
cuestion muy dificil de comprobar y al rol que juega la voluntad del paciente en esa
determinacién, ya que mas bien es una decisiéon del médico y los familiares ante la falta de

respuesta de los pacientes frente a otras acciones médicas.

3. El camino que ha tomado Chile

Al igual que en muchos otros paises, el tratamiento contra el cancer a instalado la
necesidad de contar con tratamientos de alivio y control del dolor. Eso explica que en nuestro
pais las prestaciones paliativas especializadas cobraron importancia a alero del “Programa
Nacional del Cancer”, mediante la creacion en el anio 1995 del “Programa Nacional de Alivio del

Dolor con Cancer y Cuidados Paliativos”.

Posteriormente, en el afio 2005 los cuidados paliativos fueron incorporados a las
Garantias Explicitas en Salud, lo que implicé un mayor compromiso respecto del Estado al
garantizar acceso, oportunidad, proteccion financiera y atencion de calidad en control del dolor
de pacientes que padecieren enfermedades oncoldgicas progresivas. En el afio 2016 se

incorporaron todas las etapas de las enfermedades oncoldgicas.
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El 2 de abril de afio 2019, el Gobierno de Sebastian Pifiera ingresé un proyecto de Ley
que busca garantizar los cuidados paliativos para todas personas que sean diagnosticadas de una
enfermedad terminal, ampliando los margenes actuales que solo se supedita a enfermedades
oncologicas. El ingreso de este proyecto fue una respuesta al debate instalado por el proyecto de
eutanasia iniciado en mocién parlamentaria; lo que queda demostrado al revisar el programa de
gobierno el cual no tenfa contemplado ingresar un proyecto de esta indole, ratificando toda la
experiencia internacional en esta materia: la discusion legislativa sobre la eutanasia lleva aparejada

una ampliacién de la cobertura de los cuidados paliativos.
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CAPITULO III. TEORIAS DISTRIBUTIVAS DE LA JUSTICIA Y CUIDADOS
PALIATIVOS EN CHILE

1. Breve exposicion de las teoria liberales.

La justicia distributiva consiste en aquel “reparto de las cargas y bienes entre los mientbros de la
sociedad segrin un criterio de igualdad regido por la proporcionalidad, es decir, como desigualdad (o ignaldad)
adecnada a las designaldad (o0 igualdad) de la sitnacion. (Squella, Villavicencio y Zuaniga, 2012: p. 165).
En la filosofia politica contemporanea las teorfas de la justicia distributiva son basicamente tres,
dos de corte liberal: libertarismo y liberalismo igualitario, y una tercera utilitarista, todas intentan

responder cual es la forma mas justa de distribucion en una sociedad cuyos recursos son escasos.

El /liberalismo, tanto en el plano de la teorfa politica, como en el de la accién politica,
aparece constantemente dividido en dos grandes ramas, las que no sélo se enfrentan entre sf,
sino que incluso a veces se cuestionan mutuamente la legitimidad de su linaje: el liberalismo que
podemos llamar conservador - libertarismo- que pone énfasis principalmente en la defensa del
libre mercado y de la propiedad privada, y el liberalismo igualitario, que avala la posibilidad de
redistribuciones de bienes y recursos y de interferencias en las transacciones privadas, si ello es

necesario para promover la igualdad entre los individuos. (Nino,1990: p. 20).

La primera teorfa es la del liberalismo libertario que tiene como principal exponente a
Robert Nozick (1938-2002), quien sostienen que la actividad del Estado debe estar limitada al
mantenimiento del orden publico y a la defensa de los derechos de propiedad y libertad,
oponiéndose a la utilizaciéon de mecanismos de distribucién mediante impuestos, ya que vulneran
los principios de inviolabilidad de la propiedad privada y actuaciéon minima del Estado
(Kymlicka, 2002: pp. 101-102) inspirados en la “teoria de la adquisiciéon™ de John Locke. Los

libertarios creen que la propiedad privada es un derecho absoluto.

6 Con la salvedad que la “estipulacion de Locke”, dispone que para que una apropiacion sea legitima debe dejarse
a los demas “suficiente e igualmente bueno”, pero Nozick sefiala que aun admitiendo las limitaciones de esta
teorfa, la estipulacién no prohibe es que realice con mis bienes ciertas actividades que no mejoren la situacion de los
demas.
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Para esta corriente del liberalismo los individuos somos titulares del derecho de
antopropiedad , por tanto cuando se obliga a alguien a ceder parte de los frutos de su trabajo y sus
talentos en beneficio de los mas débiles, se viola el derecho de la autopropiedad, instaurando la
“co-propiedad sobre otras personas" (Nozick, 1974: p.172), fundandose en el principio kantiano
de que los individuos son fines en si mismos y no medios que puedan ser sacrificados o usados,
sin su consentimiento, para alcanzar otros fines. De este modo, la sola existencia de impuestos
con fines redistributivos y la obligacion de compartir los talentos con los demas es lo mismo,
estima Nozick, que una especie de donacién obligada de 6rganos. Nozick aboga por un Estado
que, teniendo por antecedente una situacién precontractual hobbesiana (el clasico "estado de
naturaleza”) sea capaz de llegar a un "Estado minimo” ,es decir, un Estado limitado al
mantenimiento del orden publico y la defensa de los derechos de propiedad y libertad

(Gargarella, 1999,p. 45).

En suma, los libertarios consideran que el mercado es una institucién intrinsecamente
justa, tan intrinsecamente justo que se prescinde del Estado en varios aspectos de la vida de los
miembros de una comunidad. Por tanto, lo que tenga cada cual para empezar - su mejor o peor
dotacion genética, sus capacidades o discapacidades, fuerzas, talentos etc.-, sera el producto de
una suerte de justicia natural sobre cuyos resultados no debe interferir el poder publico, aunque
la dotacién de partida no sea mas que el producto de la buena o mala suerte. (De Lora, Zufiiga

2009: p.128)

Esta corriente ha sido ampliamente criticada y ha sido menester dilucidar que: a) El
derecho de propiedad no deriva de “la naturaleza de las cosas” sino que es parte de una realidad
institucional; b) No se puede aceptar la proposicion de Locke y Nozick de que la propiedad
exclusiva de un bien no dafia a nadie; ¢) Los talentos y capacidades de los individuos son un
“acervo comun”, por tanto sus frutos deben ser hasta cierto punto compartidos. (De Lora et al,

2009: pp. 81-82)

Will Kymlicka sefiala que Nozick comprende la legitimidad del Estado desde una
concepcion puramente formal de la libertad, la libertad como mero “autodominio”, pero en
realidad la autonomia de los individuos es algo un tanto mas complejo y admite grados. El

derecho a la autodeterminacién individual no se reconoce cabalmente si no se asegura
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minimamente la posibilidad de ejercer en la practica esas libertades, es decir, la libertad de elegir
qué capacidad o cualidad personal quiero desarrollar y los medios a través de los cuales quiero
desarrollarla. Un Estado como el de Nozick solo garantiza una autonomia de papel ( Kymlicka,

2002: p. 123).

¢Coémo aplicamos esta primera teorfa a la distribucion de recursos sanitarios? Bajo este
tipo de liberalismo las prestaciones de salud se someten a las l6gicas de mercado y a la caridad
de los integrantes de la sociedad, dejando a los individuos en el total desamparo si no tienen la
suerte de contar con un seguro de salud que cubra dichas prestaciones. Robert M. Sade asegura
que el concepto mismo de derecho al cuidado sanitario es inmoral, pues éste “no es ni un derecho
ni un privilegio”, es un servicio que ofrecen los médicos a quienes quieran (o puedan) pagar por
él, dado que el derecho a la atencion sanitaria serfa sélo un derecho negativo que contempla la
libertad de adquirir asistencia en el mercado de la proteccion de la salud (2002: 55-74). Esta
concepcion de distribucion de los recursos sanitarios toma el nombre de “mercantilismo

sanitario”.

La segunda teorfa es la utilitarista, la que destaca la utilidad como el principio moral de
las cosas y fundamenta en ella una distribucién justa de recursos, se caracteriza por ser
consecuencialista, bienestarista y aditivista. (Sen, 1979: pp. 463-464) visto que, el objeto de
evaluacion moral no son las acciones de los individuos, sino que el “estado de cosas” en
consideracion a su valor intrinseco que a la vez se jerarquiza por el “bienestar” obtenido en ellos.
Por su parte, el aditivismo utilitaria se apoya a su vez en en una concepcion de imparcialidad en
virtud que “cada persona vale como uno y nada mas gue como uno” (De Lora et al, 2009: pp. 82-86) lo
que concuerda con en la férmula Benthamiana que recomienda lograr “/a mayor felicidad del mayor
ndimero de personas” (Hardin, 1968: p. 1243). El rasgo mas notable del principio de utilidad es que
no tiene importancia, salvo de manera indirecta, el modo como se distribuye esta suma de
satisfacciones entre los individuos, asi como tampoco tiene importancia, salvo de manera
indirecta, el modo como una persona distribuye sus propias satisfacciones en el tiempo. Puesto
que ciertas formas de distribuir las cosas afectan la suma total de satisfacciones, hay que tomar
en cuenta este hecho cuando se trata de ordenar instituciones sociales, pero a la vez el principio

de utilidad no es capaz de explicar que en una sociedad justa las libertades de la igualdad
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ciudadana se den por sentadas ni que los derechos asegurados por la justicia no estén sujetos a

negociacion politica ni al calculo de los intereses sociales. (Rawls, 1973: pp. 319-362)

Para el utilitarismo es la racionalidad econémica la que fundamenta la intervencion estatal
como agente redistribuidor de los recursos, siendo determinante para este modelo la utilidad
marginal decreciente de nuestro consumo y uso de las cosas, es decir, a partir de un determinado
nivel de consumo “la utilidad” (placer, bienestar o felicidad) que nos aporta la unidad adicional
de ese bien (utilidad marginal) es decreciente. (De lora et al, 2009: p. 83). De otra forma, el
fundamento intervencionista del estado como agente que distribuye los recursos tiene por objeto

incrementar el bienestar agregado por la utilizacién de dichos recursos.

La imparcialidad que funda esta teoria lleva a dos problemas:

a) Se niega lalegitimidad de considerar las relaciones especiales que mantenemos con otros,
incluso con nosotros mismos, ya que todos los individuos nos encontramos en una
misma relacién moral entre si y esto implicaria que el utilitario no considera realmente la
“integridad” del individuo.

b) El utilitarismo se equivoca al exigirnos que tratemos los intereses de todos sin poder
discriminar entre preferencias legitimas e ilegitimas, esto es la contracara a lo que Rawls
denomina elecciones “irrazonables” puesto que para esta teorfa son “razonables” por ser

la utilidad el tnico punto de vista adoptado (De Lora et al, 2009. 87-92)

¢Coémo responde esta teorfa distributiva de la justicia a la distribucién de recursos
sanitarios? Por medio del empleo de métodos de analisis econémicos que miren a maximizar

aquello que resulte mas valioso.

Métodos de evaluacidén o anilisis econémicos:

El modelo costo-beneficio explica que el valor asignado al recurso sanitario
corresponde a la suma de lo que estarfan dispuestos a pagar cada uno de los individuos expresado
en unidades monetarias, multiplicadas por el valor que asigna cada uno a ese estado de salud, y
si ese valor no excede del coste de su provision, se debe financiar. El valor, dependera de lo que

uno tiene, tomando una situacion de partida desigualmente injusta para los usuarios,
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traduciéndose en que van a pesar mas las preferencias de los mas ricos, esto nos lleva a descartar
este mecanismo para la distribucién de recursos sanitarios por razones obvias, que es la

desventaja en la que quedan los mas necesitados.

El modelo costo-efectividad busca paliar las deficiencias del modelo anterior, para esto
se postula un analisis “coste- efectividad” de la valorizacion de distintos tratamientos médicos,
esto no expresado en unidades monetarias, sino en funcién de parametros mas o menos
genéricos como lo es la utilidad, que en el ambito sanitario corresponde a la medida de Calidad
Ajustada de Vida por Afio (QUALY), segun la cual el valor obtenido de la inversién en salud
puede ser calculado en términos de nimero de afios ganados por un determinado tratamiento
médico a cuya cantidad se aplica un descuento por los periodos en los que, por causa de una
enfermedad o incapacidad, la calidad de vida se ha visto empobrecida. L.a expectativa de un afio
saludable tiene el valor de 1 y un afio de salud deficiente vale menos de 1. Se multiplica el peso
asignado a cada estado de calidad (medido de 0 a 1) por el tiempo en ese estado (que puede ser

discontinuo) medido en afios o fracciones.

Entonces la idea es que un cuidado médico sera beneficioso en la medida en que genere un
resultado positivo de QUALY, y una asistencia sanitaria eficiente sera aquella en que el costo
por QUALY sea el mas bajo posible. Por su parte un tratamiento es prioritario si cuando su
coste por QUALY es bajo y es de baja prioridad cuando su coste por QUALY es alto (De Lora
et al, 2009: pp. 107-111), este parametro se concibe bajo la idea que cualquier persona racional
va a preferir una vida mas breve, pero con una buena calidad de vida, que una vida mas larga en
condiciones de severa discapacidad o enfermedad. (Harris, 1987, p 117-118). Ahora bien, en un
contexto de escasez de recursos - entendida como maximizacion de riquezas- es un valor, y este
valor segun el criterio del QUALY caemos en varios problemas que derivan de la expresion de
la racionalidad, pues degenera en una discriminacion por edad en relacion a la calidad de vida,
dejando en desventaja a los discapacitados, a quienes sufren enfermedades que van a ser mas
caras, por tener bajas posibilidades de recuperacién o menor capacidad para beneficiarse de los

tratamientos.

Liberalismo igualitario
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El liberalismo igualitario es una corriente que auna la libertad y la igualdad en una teoria
coherente de la justicia social, les interesa la libertad pero no desde un sentido meramente formal,
como ocurre con el libertarismo, sino que en un sentido mas radical que implica la concrecion
de los prerrequisitos materiales que hacen posible el ejercicio real de la libertad, por lo mismo
justifican la legitimidad de los sistemas de redistribucion de los recursos sociales en base a la idea
de que las grandes diferencias de riquezas que existen entre las personas no se deben, como
sugerfa Nozick, a una actitud irresponsable de algunos frente a lo que en un principio fue una
reparticion equitativa de recursos, por el contrario, lo que afrenta a los liberales igualitarios son
las enormes diferencias en la reparticién de los recursos iniciales de la gente conforme a posicién
social que les ha tocado y con la suerte que han nacido. (Squella et al., 2012: p. 179). Las
propuestas mas relevantes que vamos a tratar en el siguiente titulo corresponden a “/a teoria de la
Justicia como equidad’ de John Rawls y la concepcion de la igualdad como “ignaldad de recursos” de

Ronald Dworkin.

2. Liberalismo igualitario; Rawls y Dworkin

John Rawls

John Rawls (1921- 2002) filésofo norteamericano buscé a través de su “teoria de la
justicia” mitigar la desigualdad social generadas por la loterfa natural, y reivindicar la moralidad
del derecho al cuidado sanitario, poniendo freno al libertarismo al sefalar que “avala la posibilidad
de redistribucion de bienes y recursos, y de interferencias en las transacciones privadas, si ello es necesario para

promover la ignaldad entre los individuos”. (Nino, 1990: pp 20).

Se trata de un modelo de justicia procedimental para regular las instituciones sociales
basicas de la mano de la teorfa clasica del contrato social y del constructivismo ético kantiano.
La idea es que a través de un procedimiento racional que asegure la equidad de las partes
contratantes, se llegue a principios de justicia, capaces de definir y consolidar nuestros derechos
basicos. A este aparato contractual Rawls lo llama “posicién original” y en ella la equidad de las

<

partes se asegura a través del mecanismo denominado “velo de ignorancia” el cual propone que
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se tomen elecciones imparciales al impedir que los integrantes de una organizacion social sepan
de antemano si obtendran o no ventajas por desconocer su posicion en la organizacioén social,
asi se concluiran principios de justicia que, por un lado, reconocen a todas las personas libertades
basicas iguales y, por otro, justifican la existencia de ciertas desigualdades sociales. (Zufiiga, 2011:
p-199). Desigualdades bajo la condicién de compensacion social. Entonces, los seres humanos
pueden convenir ciertos principios de equidad que satisfagan la idea de “unanimidad” sobre el
supuesto que ellos actien de forma racional y razonablemente. Una persona se comporta
racionalmente cuando esta provista de “egoismo esclarecido” y razonablemente, cuando esta
dispuesta a proponer y a aceptar de los demas principios de justicia para definir los términos
equitativos de la cooperacién social, aunque estos principios vayan contra sus intereses, pues
conffa que los demas actuaran de igual manera. Dotados de estas caracteristicas los individuos

serfan puestos en una posicion original. (Squella et al. 2012: p. 180)

La importancia del velo de la ignorancia es que nos sirve de alguna manera para evidenciar
la equidad en los principios de justicia y si esta no viene de aquellos, no serfan aceptados. Y
consiste en impedir que algunos individuos estén en una posicién de negociacion mas ventajosa
a causa del azar social y natural, de tal forma que en dicho convenio se hara solo en conocimiento
de que la sociedad esta sujeta a las circunstancias de la justicia, ya que el objetivo de esta teoria
es enmendar de algun modo la arbitrariedad del mundo natural y social (Squella et all, 2012: pp.
180-181) y por tanto el velo de ignorancia es el que tendrfa implicaciones redistributivas. Thomas
Nagel sefiala que segin la teorfa de Rawls la justicia dicta que las instituciones que gobierna la
sociedad no reflejen ese “injusto’” reparto natural, sino que antes bien, se ponga manos a la obra
para corregir o intervenir en tal asignacion ciega de recursos iniciales. (1996: pp. 108 y ss) pues,
“no merecemos el lugar que tenemos en la distribucion de dones naturales, como tampoco nuestra posicion inicial
en la sociedad”. (Rawls, 1971 a: p. 126). De ahi que el situarnos en la posicioén original, eligiendo
principios de justicia que administren de manera mas o menos justa las instituciones basicas es
el camino para lograr la “Justa igualdad de oportunidades”. El razonamiento debe darse de la
siguiente manera: En principio actuando por egoismo esclarecido; teniendo nociones basicas de
economia politica que nos permitirfan alcanzar nuestros intereses particulares; a sabiendas que
la teorfa de la justicia solo funciona en sociedades de escasez moderada; es que el velo de la

ignorancia nos hace olvidar nuestra posicioén real en la sociedad y nuestras habilidades, al igual
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que nuestras concepciones personales en torno al bien, solo sabemos que actuamos por interés

propio. (Squella et al, 2012: p. 181)

Si razonamos de esta manera anterior podremos llegar a dos principios de justicia, los

que tienen una relacion lexicografica:

1.

Principio de libertad, cada persona debe tener derecho a un esquema plenamente adecuado
de libertades basicas iguales que sean compatibles con un esquema semejante de
libertades para todos.

Principio de la diferencia, donde las desigualdades sociales y econdémicas deben satisfacer
dos requisitos para ser legitimas: a) El principal de equitativa igualdad de oportunidades,
donde los cargos y posiciones deben estar abiertos a todos en condiciones de igualdad
equitativa de oportunidades ; b) El principio diferencia; donde las desigualdades deben
redundar en el mayor beneficio de los miembros menos aventajados, este principio
plasma el afan rawlsiano de mitigar los efectos del azar natural, pues se traduce en la
obligaciéon de compartir las ganancias que los individuos obtienen en la cooperacién

social.”

Entonces, Rawls no elimina la desigualdad, sino que trata de hacer de ella una ventaja

colectiva en concordancia con una concepcion ‘“democratica de la igualdad”, también

denominado prioritarismo, de forma que lo que la justicia demanda en primer lugar es remediar

la situacion de los que sufren mayor desamparo. (De Lora et al. 2009: p. 131-133)

Una concepciéon como la de Rawls debe aportar medidas que aseguren a todos los

individuos bienes primarioslo que Rawls llama bases sociales de anto respeto, es decir, aquellos aspectos

de las instituciones basicas normalmente esenciales para que los ciudadanos tengan clara

conciencia de su valor como personas y puedan promover sus fines con autoconfianza (Rawls,

2002: pp. 90-91). Los bienes primarios dependeran de multiples factores relativo a hechos

[ principio de la diferencia representa en efecto, un acuerdo en el sentido de considerar la distribucion de talentos naturales, en
clertos aspectos, como un acervo comuin, y de participar en los mayores beneficios econdmicos y sociales que hacen posibles los beneficios
de esa distribucidn. Aquellos que han sido favorecidos por la naturaleza, quienes quiera que fuesen, pueden obtener provecho por su
buena suerte sélo en la medida en que mejoren la sitnacion de los no favorecidos”. (Rawls, 1971b: p. 104)
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psicoldgicos, sociales o histéricos. En todo caso en una sociedad como la de Rawls - organizada
con apoyo de los principios de justicia, por tanto todos tienen asegurados iguales derechos,
libertades basicas y oportunidades equitativas- los menos aventajados corresponden a las

personas mas pobres de la sociedad, sea cual sea la razon de su pobreza. (De Lora et al, 2009: p.

134)

Ronald Dworkin

El Filésofo norteamericano Ronald Dworkin (1931-2013) no considera que los
principios de justicia que gobiernen a la sociedad politica deban emerger de una situacion de
ignorancia como ocurre en la posicion original (1993: pp. 161-163), pero al igual que Rawls su
concepcion de legitimidad politica se construye sobre la base de garantizar la imparcialidad a las
partes, en el escenario hipotético de una subasta que tiene lugar en una isla en que sus pobladores
han sido agraciados con un mismo monto inicial de recursos, representado por conchas. de esta
forma se pretende igualar las circunstancias de los individuos, salvaguardando su identidad asi
todos dispondran inicialmente del mismo capital. (De Lora et al, 2009: p.135) es decir, no intenta
igualar a los sujetos, en cuanto tales, sino que busca equiparar sus circunstancias permitiendo

que todos dispongan del mismo capital inicial. (Squella et al, 2012: p. 188).

La igualdad liberal es una igualdad de recursos, no de bienestar, de tal forma que se les
haga inmune a las influencias de circunstancias inmerecidas y a la vez responsables de sus
preferencias y ambiciones. La distribucion de la propiedad solo se conseguira cuando los
recursos que controles sean iguales en su “costo de oportunidad”. Para evaluar esto Dworkin
utiliza el fest de la envidia, instrumento que permite sefialar que la igualdad es perfecta cuando
ningun miembro de esta comunidad envidie el conjunto total de recursos que esta bajo el control
de cualquier otro miembro, aunque la felicidad que obtenga con ellos pueda ser la
misma.(Dworkin, 1993 pp. 87-88) Ello ocurrira tras sucesivas subastas y libre intercambio de los
bienes conseguidos, hasta que nadie anhele el paquete de recursos que otro haya adquirido, de
otra forma, la subasta provee un método para considerar hasta qué punto una distribucion real,
independientemente de como se haya logrado, se aproxima a la igualdad de recursos en un

momento dado. (Dworkin, 2000: pp. 71-72).
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Una vez finalizada la subasta, se asignara a cada persona una porciéon adicional de
recursos para la adquisicién de bienes con alguno de los siguientes fines: 1) Contratar seguros
para hacer frente a eventuales desventajas futuras surgidas, fundamentalmente, a causa de las
diferentes capacidades con las que nacen dotadas, y 2) llevar a cabo el plan de vida que cada cual
haya elegido. Este ejercicio de hace para introducir la importancia de la responsabilidad personal,
para efecto de regular la equidad en la distribucion de recursos, pues de la forma que sea la
distribucion los recursos administrados por la gente seran siempre distintos, aunque se repartan

recursos impersonales, los recursos personales 7o pueden transferirse. (Squella et al, 2012: p. 189).

El problema es que al ser la subasta solo de medios impersonales, realmente no se podra
superar el test de la envidia, puesto que si cada cual produce y gasta de acuerdo a sus talentos
resultara que ciertas personas tendran mas al final. o bien puede ocurrir que hayan personas que
estén sanas, mientras que otras estan enfermas o que algunos tengan mas suerte que otros. Por
esta y tantas razones mas se busca resolver el problema, por medio de alguna estrategia
compensatoria que repare hasta donde sea posible la desigualdad de recursos, incorporando aqui

el método del seguro. (Squella et al, 2012: p.189)

El mercado hipotético de seguros ideado por Dworkin es la herramienta compensatoria
con la que mitigar las desigualdades generadas por la fortuna y por los recursos personales que
no son parte de las circunstancias, sino del yo, y que por ello, no cabe cotejar en una cantidad de

conchas. (De Lora et al, 2009: p.138).

El mercado de aseguramiento se sustenta en la distincién entre dos tipos de suerte: suerte
optativa u opcional y suerfe bruta. La primera depende de la aceptaciéon de un riesgo aislado,
previamente calculado, donde es posible ganar o perder. Si compro valores de la bolsa en alza,
entonces mi suerte opcional es buena y, como ese riesgo lo asumo libremente y depende
enteramente de mi voluntad, la compensacion no es debida. La segunda clase, la suerte bruta,
deriva de riesgos que la persona 'no ha escogido tomar' (por ejemplo, nacer ciego o suftir un
accidente sin culpa) por lo que la redistribucion de recursos si seria debida. 1a diferencia entre ambos
tipos de suerte es gradual y no siempre se puede tener certeza sobre su origen. (Zufiga, 2013:
pp- 326-327). Es por esto que el seguro es la forma de comunicar ambas suertes, de tal forma

que la decision de tomar o no un seguro catastrofico se transforma en una apuesta calculada que
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transforma la suerte bruta en opcional. (De Lora et al, 2009: p. 138) es decir, una swuerte elegida

(Dworkin, 2000: p.76)

Ahora, en cuanto a la distribucién de recursos en el sistema sanitario Dworkin propone
un modelo que combina el acceso equitativo al mercado y la justicia procesal que se desarrolla
bajo la premisa de la reduccion de los gastos en salud por la via de acordar una cobertura minima
universal del principio de responsabilidad individual, es decir, reemplazar el principio de
necesidad por el de prudencia, pues son las personas las que se aseguran haciendo una evaluacién
sobre la adjudicacion correcta de los recursos sanitarios por medio de un “sistema de seguridad
sanitaria minima” y su propuesta de “igualdad de recursos” se desarrolla en torno a dos
instituciones. Ellas son la subasta y el seguro. (Zuniga, 2013: pp. 324) La idea que cualquier
racionalizaciéon del gasto en salud dependera de la concepcién acerca de qué tratamientos
resultaria injusto negar. Por ello cuestiona la aplicacion del principio de rescate, que sostiene que la
vida y el cuidado sanitario son los mayores y mas importantes bienes. Por tanto todo lo demas
debe ser sacrificado en pos de estos, y ademds la atencidon en salud debe ser distribuida
equitativamente. Bste principio responde que lo que se debe gastar en salud es “todo lo que se
tenga” y este gasto debe ser distribuido equitativamente. La critica que se le hace Dworkin es

que no tiene sentido todo ese gasto si no se gana, practicamente en expectativa de vida.

3. ¢Cual debe ser el minimo sanitario garantizado?

Este concepto nace con las teorias liberales igualitarias que promueven que el Estado
entregue o garantice una asistencia sanitaria basica a todos los miembros de la comunidad, lo
que es lo mismo que determinar el contenido del derecho a la proteccion a la salud o garantizar
un "minimo sanitario decente". Es un tema particularmente complejo, pero tan relevante para la
persona humana y filosoffa politica ha tratado determinarlo en base a las teorfas de Rawls y

Dworkin.

Rawls no trato directamente la justicia distributiva sanitaria, pero si trata “el minimo
social basico” dentro del que estarfa comprendido el “minimo de protecciéon sanitaria” cuya
esencia es constitucional. Y ademas se podria entender esta garantia minima mediante una amplia

(13

interpretacion de los bienes primarios los que deberfan ser capaces de componer “su
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funcionamiento normal”. Por su parte Dworkin para responder cual serfa el minimo garantizado

alude al Principio del seguro prudente y responsable® utilizando un critetio de necesidad.

Dworkin para determinar este minimo realiza el siguiente ejercicio, que es fantasear sobre
una sociedad en que el sistema econémico disponga una distribucion justa y equitativa de los
recursos; la informacién y conocimiento que manejan los médicos sea a la vez de conocimiento
publico y de libre acceso; los antecedentes médicos y posibles enfermedades que afecten a los
individuos, no estarfa a disposicion de nadie, en especial las compafifas de seguro, de tal forma
de no discriminar a nadie. En esta sociedad las personas podran adquirir por medio del mercado
libremente los cuidados sanitarios en funciéon de sus preferencias y ambiciones, y por supuesto
habiendo sido igualadas las circunstancias y superando el test de la envidia. Dworkin deduce que
en todo este ejercicio tedrico que la cantidad justa a gastar en salud, es la misma que se destina
como suma de lo gastado por cada miembro de esa sociedad. Y cualquiera que sea la forma en
que se distribuya los recursos de salud en esa sociedad serfa la distribucion justa. Ademas,
proyecta que una sociedad con estas caracteristicas evolucionara a una sociedad en que exista
una cobertura universal basica y publica. Y ademas en base a los resultados obtenidos se puede
estipular sobre el tipo de decisiones y aseguramiento que optarfa un individuo racional y libre.
(De Lora, 2009, pp.145. 146) Pues si no se toman decisiones desde el punto racional por los
individuos “no se podria reclamar al Estado, lo que uno mismo no habria previsto” (De Lora,

2007, p.5).

Rawls como sefialamos anteriormente, segun su ideal el contenido minimo garantizado,
tiene esencia constitucional, pero precisando que de sus dos principios de justicia adoptados en
la posicién original sélo el primero es parte de este contenido esencial, es decir los derechos y
libertades basicas. No asi el principio de la diferencia. Esta limitacion y exclusion del segundo
principio no esta exenta de criticas, siendo igual de importante determinar el contenido bésico
de ambos principios, es cuestionable que producto del consenso alcanzado sobre el contenido
de los derechos de libertad se pueda dar paso a un fundamento moral para jerarquizar los

derechos, lo que no es correcto y por tanto también serfa cuestionable el orden lexicografico

8 Pues, Dworkin rechaza el principio de rescate que sostiene que el cuidado sanitario y la vida son los bienes y que
por ende los demas bienes deben ser sacrificados en pos de garantizar el cuidado sanitario. Respondiendo que hay
que gastar todo lo que se tenga y que este gasto debe ser distribuido equitativamente. La critica es clara, no tiene
sentido gastar todos los recursos si no se gana a cambio la suficiente expectativa de vida.
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tradicional de los derechos de libertad que defiende Rawls y que se funda en este mismo

argumento utilizado para clasificar su “esencias constitucionales”

Lo que si cabe destacar es que Rawls asume la importancia de garantizar un conjunto de
medios necesarios de uso universal para que efectivamente todos puedan ejercer sus libertades

y aprovechar sus oportunidades (Rawls, 1995, p.32)

Siguiendo la idea de bienes primarios de Rawls, Norman Daniels propone un criterio
sustentado en el principio de la justa ignaldad de oportunidades, y que busca el establecimiento de un
Sistema Sanitario que logre alcanzar el objetivo de mantener, restaurar o compensar por la
pérdida del "funcionamiento normal de la especie" (Daniels, 1985: p. 80). El Estado debiera
garantizar a todos un minimo sanitario que se ocupe de las desigualdades en el funcionamiento
normal fruto de las enfermedades y discapacidades. El minimo garantizado segin este autor
estarfa dotado de tres caracteristicas: 1) Debe ser entendido en términos socialmente relativos,
es decir, de acuerdo a los recursos disponibles en una sociedad determinada y del consenso social
que exista entre sus miembros ; 2) la nociéon de minimo decente evita el exceso de lo que se ha
llamado “principio fuerte de ignal acceso”, de acuerdo con el cual todos tendrian un derecho igual al
mejor servicio sanitario disponible, lo que terminarfa por agotar todos los recursos en cuidado
sanitario, dejando sin atencién otros bienes sociales también importantes; 3) debe estar limitado
al servicio mas basico necesario para entregar una atencion sanitaria adecuada capaz de asegurar

una vida decente y tolerable (Buchanan, 1984: 58-9).

Zuifliga concibe que el sistema sanitario puede proteger a las personas solo dentro de los
limites impuestos por la escasez de recursos y el desarrollo tecnoldgico de esa sociedad, ya que
es un derecho que obliga Ginicamente a entregar aquellos tratamientos probadamente efectivos’

para promover las oportunidades de las personas. (2011: p. 203).

4. Analisis de necesidad y costo de las prestaciones paliativas.

9 Ademis agrega que determinar qué ha de considerarse como “eficaz y seguro” no esta libre de
controversias.
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Con el propésito de hacer un justo balance respecto de la necesidad o demanda de los
cuidados paliativos en Chile y de los costos que conlleva la implementacién de politicas publicas
destinadas a ampliar su cobertura, utilizaremos una serie de datos y graficos de las instituciones

mas autorizadas en la materia.

En el afio 2014 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Worldwide Palliative
Care Alliance (WPCA) publicaron conjuntamente el A#las Mundial de Cuidados Paliativos al Final
de la V'ida. Entre otros muchos datos, reveld unas estadisticas respecto a la distribucion de la

demanda de cuidados paliativos por grupo de enfermedades

Figura 1: Distribuciéon de necesidades de cuidados paliativos en poblacion adulta al final

de la vida, por grupo de enfermedades (estimacion mundial).

Alzheimer’s and other dementias 1.65%

Cirrhosis of the liver 1.70% Multi-drug-resistant tuberculosis 0.80%

Kidney disease 2.02%
Diabetes mellitus 4.59%

Parkinson disease 0.48%
Rheumatoid arthritis 0.27%
Multlple sclerosis 0.04%

HIV/AIDS 5.71%
Chronic obstructive
pulmonary disease 10.26%

Cancer 34.01 % l Cardiovascular

diseases 38.47%
N = 19,228,760

Como se puede observar en la Figura 1, las enfermedades oncoldgicas solo representan
aproximadamente 1/3 del total de la demanda por cuidados paliativos. En Chile se atienden
cerca de 30.000 pacientes a través del Programa Nacional de Alivio del Dolor con Cancer y Cuidados
Paliativos por lo que se estima que la universalizacién de la cobertura en cuidados paliativos haria
que el ingreso de pacientes a un programa de alivio al dolor aumentaria a 90.000 pacientes
aproximadamente."

10 Primer informe de la comisién de la salud Boletin 12.507-11
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Una buena manera de hacerse una idea de las condiciones en la que se encuentra un pais
en materia de cuidados paliativos es viendo la cantidad de opiaceos disponibles por habitantes,
la prestigiosa revista The Lancet publicé en ano XX _A/leviating the access abyss in palliative care and
pain relief an imperative of universal health coverage: the Lancet Commission report, documento a través del
cual aporté entre otros datos las siguientes graficas; se remiten a los datos entregados por la
Internacional Narcotics Control Board y las estimaciones de la OMS a las que hicimos referencia

en la Figura 1.

Figura 2: Distribucion de opiaceos, motfina y equivalentes por paises (morfina en mg/
paciente que necesita cuidados paliativos, promedio 2010-2013). Y porcentaje estimado

de necesidad cubierta para tratar enfermedades asociadas con al sufrimiento grave.
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Figura 3: Distribucion de opioides en América (1965-2014). Debido a las grandes
diferencias entre Canada y EE. UU. y América Latina, se utilizaron solo los opioides distribuidos

bajo registro.11

700 Canada (730 mg/capita) Uruguay (8 mg/capita)
—— USA (551 mg/capita) —— Colombia (7 mg/capita)
—— Argentina (34 mg/capita)—— Costa Rica (5 mg/capita) /
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Panama (10 mg/capita) —— Mexico (4 mg/capita)
100- —— Brazil (9-5 mg/capita) —— Bolivia (1 mg/capita)

25 mg/capita ——
e

10\ 19 mg/capita

Log-distributed opioid morphine-equivalent (mg/capita)

0
1965 19'70 ' 1980 ' 19'90 ' 2000 ' 2010 20'14

A partir de la Figura 2 podemos concluir que existe una distribucién muy desigual de
opioides en el mundo, en la que hay paises como Canada, EE.UU. y Australia que exceden por
mas de 20 o 30 veces la cantidad de morfina o equivalentes necesarios para cubrir sus necesidades
paliativas, lo que contrasta radicalmente con la realidad que experimentan paises como Nigeria
en que solo se logra cubrir 0.2% de la demanda de opioides para tratar enfermedades que causan

sufrimiento grave.

Chile al ser una larga y angosta faja de tierra, a nuestro juicio podria verse visualmente
petjudicado por el lenguaje utilizado en el grafico de la Figura 2, por lo que consideramos
prudente atenernos a los datos sintetizados en el Figura 3. En ella se observa que Chile es el

segundo pais de Latinoamérica con mayor cantidad de miligramos de opioides per capita.

1 Distribucién mundial de opiodes — The Lancet https://www.thelancet.com/journals/lancet/article /PI1S0140-
6736(17)32513-8/fulltext
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A mayor abundamiento creemos necesario poner sobre la palestra los datos entregados
Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos que en el afio 2013 publicé el Atas de
Cuidados Paliativos en Latinoamérica” en el que se estudio el caso de cada unos de los paises de
América Latina y el Caribe en su conjunto y separadamente. De dicha publicacién se concluye
que Chile tiene un uso total de opioides expresado en miligramos por habitantes equivalente a
11,3 mg (en base a datos del afio 2010), lo cual es bastante superior a la media de Latinoamérica
y el caribe que tan solo alcanza los 4,8 mg/hab. (ALCL ,2013:pp 51). También destaca entre
otros datos que Chile es el pafs con mayor tasa de equipos de cuidados paliativos con atencion

domiciliaria de la region (2013:pp 26).

A lo recién dicho alguien con justa razén podria sostener que tomando en consideracion
que la regiéon no tiene buenos indices de cobertura paliativa, no es razonable juzgar con mucho
optimismo esos resultados. Pero lo cierto es que ese mismo estudio al evaluar el nivel de
desarrollo de los cuidados paliativos bajo criterios de estimacion de Lynch y cols., que utiliza una
escala de seis niveles (1: sin actividad; 2: desarrollo incipiente; 3a: provision aislada; 3b: provision
generalizada, 4a: integracion preliminar y 4b: integracion avanzada) Chile es evaluado como un
pais con un nivel de desarrollo 4a de integracion preliminar, estatus que solo alcanzan Argentina
y Uruguay en la region y que exclusivamente es superado por Canada y EE.UU. quienes tienen
un nivel de desarrollo 4b de integracién avanzada. A nivel mundial apenas el 19% de los paises

alcanza o supera el nivel de desarrollo 4a de integracion preliminar (2013:pp 22 y 51).

Respecto a los costos asociados a las prestaciones que actualmente ofrece el estado de
Chile en materia de cuidados paliativos, la Superintendencia de Salud" informa en su pagina web
que el arancel asignado por paciente para el tratamiento integral de cuidados paliativos por cancer
avanzado tiene un costo mensual que asciende a los $94.450 y en el caso de cancer no progresivo
la suma llega a los $39.180 mensuales por paciente. Utllizando el arancel mas alto y
multiplicandolo por los susceptibles 90.000 pacientes que se atenderian en el sistema de salud en
el caso que se universalizaran los cuidados paliativos, el costo total mensual que reportaria para

el Estado seria de $8.500.500.000.

12 https://cuidadospaliativos.org/uploads/2014/3/ Atlas %201 atinoamerica%20-%20edicion%20cartografica.pdf
13 http://www.supersalud.gob.cl/difusion /665 /w3-printer-573.html
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Tomando en consideracién que durante los dltimos 6 meses de vida se genera casi el
40% del total del gasto sanitario que una persona consume a lo largo de toda su existencia
(Yabroff, 2008) (May, 2016), es fundamental poner en cuestiéon si la universalizaciéon de los
cuidados paliativos en realidad representarfa un costo o mas bien un ahorro. El ingreso oportuno
a un programa de cuidados paliativos disminuye los costos sanitarios ya que disminuye los
tratamientos futiles, disminuye las consultas en servicios de urgencia, y por ultimo, también
disminuye el nimero de hospitalizaciones que implican costos altisimos, por ejemplo se estima
que el costo promedio del dfa cama por enfermedades cardiovasculares (que representa el grupo
de enfermedades con mayor demanda de cuidados paliativos a nivel mundial) asciende a

$423.300 (Alvear, Cantero, Jara, Rodriguez, 2013:pp 200).

5.  ¢Existe justificacion para una politica publica sobre cuidados paliativos
restringida a pacientes oncolégicos a la luz de las teorias liberales de justicia
distributiva?

En esto seremos muy tajantes, no hay justificacion alguna para restringir los cuidados
paliativos solo para pacientes oncoldgicos. Los cuidados paliativos debiesen formar parte del
minimo garantizado y universalizarse para dar una justa respuesta al problema de escasez

recursos sanitarios.

Partiendo de la base de que todos los pacientes que son capaces de experimentar estados
de conciencias agradables o desagradables estan interesados en su propio bienestar, es decir,
verse libres de todo dolor o sufrimiento y la recuperacion de sus funciones normales; y que las
sociedades humanas no estan capacitadas para proporcionar todo el cuidado sanitario que las
personas pudieren necesitar o desear, porque los recursos son limitados, creemos que es
prudente seguir un modelo de coste-efectividad como los QUALY, por representar una
herramienta indispensable para la toma decisiones justas respecto a la selecciéon de programas
sanitarios para pacientes que comparten los mismo intereses. Esto es asumir en justicia que
algunos programas en los que estan depositados los intereses de algunos pacientes no seran

seleccionados (Kuhse, Singer, 1992:pp7-23).
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Es por ello, que una sociedad que niega a algunos de sus miembros un tratamiento para
mantener la vida o extenderla, debe, sin embargo, desviar los fondos necesarios para los cuidados
paliativos, garantizados como un conjunto de medios necesarios de uso universal para que
efectivamente todos puedan ejercer sus libertades y aprovechar sus oportunidades de sobrevida

que le entreguen calidad de vida.

A su vez, la legislacién debiese garantizar la posibilidad de que una persona no quiera
someterse a referidos cuidados, y renunciar al ejercicio del derecho ala vida. En ese sentido tanto
los cuidados paliativos como la muerte médicamente asistida debieran formar parte del minimo

garantizado mas basico y primigenio en salud.
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CONCLUSIONES

A pesar de que un origen los autores mas autorizados formularon una serie de conceptos
para distinguir distintos tipos de eutanasia, existe cierto consenso bioético para entender que la
eutanasia es un acto médico a peticion voluntaria del paciente para provocar la muerte directa
de este ultimo, y que el concepto de eutanasia y suicidio asistido puede ser englobado bajo el
concepto de muerte médicamente asistida, lo que supone el derecho de las personas a renunciar

al ejercicio del derecho a la vida.

A'laluz de la revision de la experiencia comparada se ha concluido que el debate sobre
la muerte médicamente asistida lleva aparejada una expansion de los cuidados paliativos y de lo
datos entregados por la comisiones de control y revision de Holanda y Bélgica se pueden
reconocer tendencias claras respecto de los pacientes que solicitan dicha prestacion, entre ellos,
que mas del 80% de las personas la solicitan tiene mas 60 afios, que los solicitantes menores de
edad son marginales, que la mayoria de los pacientes sufre enfermedades oncoldgicas y su muerte

es previsible en breve tiempo.

El reconocimiento del derecho a disponer de la propia vida acarrea una serie de
controversias y dilemas bioéticos que han sido posibles de instalar en debate publico nacional
debido al cambio de paradigmas que ha experimentado la sociedad chilena explicado por el
fenémeno sociolégico del acceso al consumo producto de la modernizacién capitalista y que
permite dar respuesta a una serie de desafios sanitarios que ha planteado el avance de las

tecnologias que facilitan extension de la sobrevida.

Dentro de esas controversias distinguimos dos situaciones dignas de analizar: el caso de
los pacientes que no tienen garantizado el acceso a los cuidados paliativos y el caso de los

menores edad que solicitan la muerte médicamente asistida.

Respecto del primer caso nos planteamos la idea de que un paciente que no tiene acceso
a prestaciones sanitarias para paliar el dolor se encontrarfa en un estado de necesidad que lo
empujaria a optar por muerte médicamente asistida si quisiera dejar de padecer sufrimientos que

considere innecesarios de sobrellevar, de tal manera que no habria genuina voluntad en aquella
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eleccion, y concluimos que en realidad la configuracion de dicho estado de necesidad no anula
voluntad si no que deja en evidencia una injusticia, y confundir ambas cosas es un ejercicio
intelectual errado. La legalizacion de la eutanasia aplicada a este contexto amplia el ejercicio de
la libertad, en ningtin caso lo restringe, en el sentido de que alli donde antes un paciente no tenia
la oportunidad de ponderar y elegir entre continuar con una vida suftiente y la muerte, ahora si
podria hacerlo, lo que es concordante con el concepto de dignidad auténoma que defiende
Dworkin.

Respecto al caso de los menores de edad se planted la controversia que existe respecto a
la capacidad que tendrfan los menores de edad para renunciar al ejercicio del derecho a la vida y
a luz de los principios y derechos consagrados en la Convencién de los Derechos del Nifio, es
especial del principio rector del interés superior del nifio, y los principios de proteccion,
autonomia y su progresion conforme a su madurez, junto al derecho los NNA a expresar sus
opiniones en los temas que les empece para que sean consideradas. Planteada la controversia,
consideramos que lo correcto este caso serfa establecer como requisito adicional una pericia
psicoldgica que acredite la madurez del menor que solicita muerte médicamente asistida para que
ésta pueda proceder y establecer distintos rangos etarios para determinar el nivel de participacion
que deberfan tener los padres en la toma de decision del menor. Garantizando el cumplimiento
de los dos subprincipios que se desglosan del principio rector de la Convencién: proteccion y

autonomia de los menores de edad.

En una breve revisiéon de las teorias liberales de justicia distributiva llegamos a la
conclusion que el libertarismo no responde a lo que serfa justa distribucion de recursos, tampoco
lo hace el utilitarismo, bien lo hace la teorfa del liberalismo igualitario de Rawls y Dworkin, este
ultimo al plantear una  cobertura minima universal en consideracién al principio de
responsabilidad individual y por su parte Rawls postula el aseguramiento de bienes primarios y
la organizacion de la sociedad con apoyo de los principios de justicia, donde todos las personas
tienen asegurados iguales derechos, libertades basicas y oportunidades equitativas.

Frente al inminente hecho de la escasez de recursos sanitarios Rawls busca garantizar un
conjunto de medios necesarios de uso universal los que deben ser socialmente relativos, minimos
y limitados al servicio mas basico necesario para que efectivamente todos puedan ejercer sus
libertades y aprovechar sus oportunidades. Dworkin como respuesta a cual debe ser el minimo

garantizado alude al principio del seguro prudente y responsable, utilizando un criterio de
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necesidad y asimismo luego de un ejercicio hipotético pensado en una sociedad con un sistema
econémico justo y equitativo propone que el minimo garantizado debe ser los mismos recursos

que se destina como suma de lo gastado por cada miembro de esa sociedad.

Finalmente consideramos que tanto los cuidados paliativos como la muerte

médicamente asistida debieran ser considerados como parte del minimo garantizado.
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