Rev Med Chile 2021; 149: 1075-1080

Comentarios al proyecto de ley
“Muerte digna y cuidados

paliativos”

LUCA VALERA!'22¢, PAULINA RAMOS!"><, [IVAN PEREZ'3,

PUNTO DE VISTA

Centro de Bioética, Facultad de Medicina,
Pontificia Universidad Catélica de Chile.
Santiago, Chile.

2Instituto de Filosofia, Pontificia Universidad
Catolica de Chile. Santiago, Chile.
3Departamento de Medicina Interna,
Facultad de Medicina, Pontificia
Universidad Catélica de Chile. Santiago,

PATRICIA OLIVARES'?, ALEJANDRA FLORENZANO'?, Chile.

MARfA ALEJANDRA CARRASCO' <<,
MARCELO BARRIENTOS*¢, JAIME GODOY F.S

Remarks on the “Dignified death and

“Facultad de Derecho, Pontificia
Universidad Catélica de Chile. Santiago,
Chile.

*Departamento de Neurologia, Facultad de
Medicina, Pontificia Universidad Catdlica de
Chile. Santiago, Chile.

Filésofo.
palliative care” bill *Abogado,
CFil6sofa.
. .. . . rm dAbogado.
The Chilean House of Representatives is discussing the bill on “Dig- D,

nified death and palliative care”, which regulates the so-called medical

assistance in dying or euthanasia. This paper will critically analyze the
different aspects of the bill, particularly concerning four main dimensions,

Trabajo no recibié financiamiento.
Los autores declaran no tener conflictos
de interés.
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doctor-patient relationship and respect for the autonomy of both parties;
the idea of medicine involved in it; and the possible therapeutic alter-
natives to euthanasia. This critical analysis raises the need to discuss in
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ctualmente el Congreso chileno estd discu-
Atiendo el proyecto de ley de “Muerte digna

y cuidados paliativos” que, con fecha 21 de
agosto de 2018, refunde en un tnico texto cuatro
mociones parlamentarias orientadas a establecer
el derecho del paciente a la eutanasia y al suicidio
médicamente asistido. Estas son: 1. Boletin ne
7.736-11 (16/06/2011), que “establece el derecho
a optar voluntariamente para recibir asistencia
médica con el objeto de acelerar la muerte en
caso de enfermedad terminal e incurable”; 2.
Boletin n° 9.644-11 (09/10/2014), que “modifica
diversos cuerpos legales con el objeto de permitir
la eutanasia, haciendo efectiva la autonomia de las
personas en caso de enfermedades terminales”; 3.
Boletinn° 11.577-11 (17/01/2018), que “modifica
la ley n° 20.584 que regula los derechos y deberes
que tienen las personas en relacién con acciones
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vinculadas a su atencién en salud con el objeto de
permitir la muerte digna o eutanasia”; 4. Boletin
ne 11.745-11 (16/05/2018), que “establece el de-
recho a la eutanasia, regula las condiciones para
su ejercicio y modifica en conformidad a ello el
cddigo penal”. Aunque el titulo del proyecto omite
la palabra “eutanasia”, ese es su objeto central.

Por su interés para la comunidad médica,
discutimos ética y juridicamente los aspectos pro-
blematicos de la actual propuesta de modificacién
de la ley 20.584.

1. Solicitud de asistencia médica para morir

El articulo 16, &3, del proyecto se titula “Del
derecho a no padecer dolores o sufrimientos
intolerables, evitar la prolongacién artificial de la
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vida y a solicitar la asistencia médica para morir”.
Un problema central de este proyecto de ley es
que la medicina por naturaleza busca cuidar a los
enfermos, lo que hace que no se le pueda imponer
como objetivo la “asistencia para morir” (en cuan-
to provocar la muerte), sin volverla incongruente.
Dicha accién representa lo contrario del acto mé-
dico —o “el fracaso de la medicina”"? —y por ello
estd proscrita en los codigos de ética profesional.
De hecho, segtin nuestro actual marco deontol6-
gico, “el respeto de la vida humana desde el inicio
y hasta su término constituye el fundamento
bésico del ejercicio profesional médico™, y “el
médico no podra realizar acciones cuyo objetivo
directo sea poner fin a la vida de un paciente bajo
consideracién alguna™. La asistencia para morir,
entonces, no deberia llamarse “médica”: quien
provoque la muerte de otro, aunque sea médico,
no realiza una accién profesional, no entrega una
prestacidn sanitaria.

Reconocerla como derecho implicaria, ade-
mds, el deber del equipo médico de provocar la
muerte del paciente, el deber de cometer un acto
moralmente ilicito. Esto convertiria en obligacién
algo contrario a la esencia misma de la medicina:
provocar deliberadamente la muerte de quien esta
a su cuidado.

2. Condiciones para solicitar eutanasia
(articulo 16A)

“Solamente aquel que ha sido diagnosticado de
un problema de salud grave e irremediable, tiene
derecho a decidir y solicitar, de acuerdo con los
requisitos y formas establecidas en la ley, asistencia
médica para morir”.

La dificultad aqui es la definicién ambigua de
“problema de salud grave e irremediable”, pues
actualmente la mayoria de las enfermedades créni-
cas no oncoldgicas del adulto cumplirian con esta
condicién, como por ejemplo la diabetes mellitus
con dafo de érgano blanco; la insuficiencia renal
en etapas IV-V; la insuficiencia cardiaca en CF
III-1V; o las enfermedades neuroldgicas degene-
rativas y lentamente progresivas (Alzheimer, ELA,
esclerosis multiple, etc.). También cabrian los
pacientes con secuelas neuroldgicas significativas
no progresivas, tales como las provocadas por ac-
cidentes cerebrovasculares o dafio raquimedular.
Estas son graves e irremediables porque el paciente
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“no se puede curar” de ellas, pero la carga de en-
fermedad y sobrevida es muy variable para cada
persona. Plantearlas como condicién suficiente
para pedir eutanasia implica definir como “caso”
de esta ley a un grupo enorme de pacientes que
distan mucho de ser enfermos terminales.

Por otro lado, el articulo 16A dispone que:

“una persona padece problemas de salud graves e
irremediables” cuando: “1. Ha sido diagnosticada de
una enfermedad terminal, o 2. Cuando cumple las
siguientes condiciones copulativamente: a) Tiene
una enfermedad o dolencia seria e incurable; b) su
situacion médica se caracteriza por una disminu-
cién avanzada e irreversible de sus capacidades;
¢) su enfermedad, dolencia o la disminucién avan-
zada e irreversible de sus capacidades le ocasiona
sufrimientos fisicos persistentes e intolerables y
que no pueden ser aliviados en condiciones que
considere aceptables”.

Aqui hay tres problemas:

1. La definicién de enfermedad terminal
(convendria decir “paciente en estado de salud
terminal”). Este es un tema muy controvertido* y
no resuelto. Segtin el Grupo de Estudios de Etica
Clinica de la Sociedad Médica de Santiago: “Para
que un paciente pueda ser clasificado como ter-
minal se deben cumplir las siguientes condiciones:
1. Ser portador de una enfermedad o condicién
patolégica grave, que haya sido diagnosticada en
forma precisa por un médico experto [...]. 2. La
enfermedad o condicion diagnosticada debe ser de
cardcter progresivo e irreversible, con prondstico
fatal préximo o en un plazo relativamente breve.
3. En el momento del diagndstico, la enfermedad
o condicién patoldgica no es susceptible de un
tratamiento conocido y de eficacia comprobada
que permita modificar el prondstico de muerte
préxima; o bien, los recursos terapéuticos utili-
zados han dejado de ser eficaces™. En definitiva,
si el prondstico de vida “limitado” no se precisa,
aunque sea de manera estimativa, no se pueden
tener referentes claros para la definicién de “en-
fermedad terminal”.

2. La idea de enfermedad o dolencia seria e
incurable. En medicina “incurable” no significa
“intratable”. Aunque no se puedan curar todas las
enfermedades, siempre se busca al menos aliviar®.
Existen terapias que modifican la progresion de la
enfermedad sin curarla. El tema de la “incurabili-
dad” depende también del tiempo y lugar: lo que
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hoy no se puede curar, manana quizés si; lo que
aqui no se puede curar, en otro lugar, si’. El rapido
avance de la medicina y la biotecnologia hacen
que enfermedades avanzadas y sin tratamiento
conocido pasen a ser tratables, como hoy ocurre
con la inmunoterapia en oncologia. Lo que estos
pacientes requieren es garantia de acceso universal
a dichos tratamientos que frenen la progresion de
la enfermedad y/o cuidados paliativos, no decla-
rarlos intratables y ofrecerles eutanasia.

3. Afirmar que los sufrimientos fisicos persis-
tentes e intolerables no puedan ser aliviados “en
condiciones que el paciente considere acepta-
bles”, introduce arbitrariedad a la norma. Existe
evidencia cientifica sobre el buen resultado de
los cuidados paliativos, la sedacién paliativa, la
terapia del dolor para aliviar sufrimientos fisicos
y la opcién del apoyo psico-espiritual para en-
frentar el dolor emocional o psiquico®''. Aunque
los sintomas psiquicos son esencialmente sub-
jetivos y su intensidad solo puede calificarla el
paciente, introducir como criterio de eutanasia
“la aceptabilidad” de las condiciones de alivio por
parte del paciente, es problemdtico'*'%. La falta de
aceptacion del paciente de la terapia propuesta
no puede deslegitimar las evidencias cientificas
(que demuestran, por ejemplo, que el sufrimiento
psiquico es tratable), ni menos obligar al médico
a ofrecerle eutanasia al paciente por no querer
aceptar la terapia. El criterio de la amplisima au-
tonomia individual se estaria extendiendo incluso
a dmbitos que pertenecen a la determinacién de
la ciencia y la experiencia médica.

También conviene considerar que quien piensa
suicidarse siempre concibe su situacién como
de sufrimiento psiquico intolerable y sin opcién
de alivio aceptable, y no deja por ello de ser una
dolencia que la medicina previene y trata'>. Nadie
consideraria como atencidn sanitaria provocar la
muerte de los pacientes con ideacién suicida en
lugar de tratarlos.

3. Certificacion de la solicitud de eutanasia
(articulo 16B)

“Para solicitar la asistencia médica para morir,
facultad personalisima e indelegable, es necesario
cumplir con los siguientes requisitos copulati-
vos:[...] e) Haber sido atendido debidamente por
un médico psiquiatra, que examine su caso y, tras
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al menos tres sesiones o consultas, diagnostique
con absoluta certeza que al momento de la soli-
citud el paciente se encuentra en pleno uso de sus
facultades mentales, descartando enfermedades de
salud mental o dolencias psiquicas que afecten la
voluntad del paciente”.

El diagndstico de competencia por parte de
al menos dos psiquiatras para asegurar que “el
paciente se encuentra en pleno uso de sus facul-
tades mentales”, parece un requisito minimo. Un
paciente que solicita eutanasia deberia también
haber sido tratado y seguido al menos un mes
por un equipo interdisciplinario liderado por un
médico paliativista, ya que éste tiene la experticia
en el tema de los “deseos de muerte” por condicién
terminal'®; sabe distinguir los deseos de muerte
—pasivos y activos— y tratar los factores que lo
determinan (que no siempre son psicopatoldgicos
sino, entre otros: depresién, desmoralizacion, an-
siedad, sufrimiento espiritual, mayor edad y temor
de ser una carga para otros'’). Muchos de estos
factores se insertan en problemas sociales mayores,
cuyo estudio y abordaje ha sido propuesto como
verdadera respuesta a la solicitud de eutanasia'®.

Si se pesquisa una patologia mental, ademds,
ella deberia tratarse prioritariamente.

4. Entrega de la informacion al paciente
(articulo 16E)

“En el momento en que una persona es diagnosti-
cada de un problema de salud grave e irremediable,
conforme a lo dispuesto en el articulo 16A, los
médicos tratantes estdn obligados a: a) Proporcio-
nar al paciente informacién completa acerca de
su diagndstico, pronéstico y tratamiento [...]. b)
Informar al paciente de los cuidados paliativos que
procedieren, de su derecho a gozar de la compania
de las personas que estime conveniente y a recibir,
cuando lo requieran, asistencia espiritual [...]. ¢)
Informar al paciente del derecho reconocido en el
articulo 16A, de los requisitos necesarios para ha-
cerlo efectivo y de los procedimientos habilitados
de asistencia médica para morir”.

El punto controversial aqui es la indicacién
de “informar al paciente del derecho reconocido
en el articulo 16A, de los requisitos necesarios
para hacerlo efectivo y de los procedimientos
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habilitados de asistencia médica para morir”.
Dicha informacién implica una violencia legali-
zada contra el médico que opte por no realizar
eutanasia o que juzgue inoportuno ese momento
para hablar del tema. Obligar al médico a infor-
mar sobre la eutanasia al diagnosticar la enfer-
medad terminal, hace que su incumplimiento
eventualmente genere responsabilidad civil por
omitir la informacién. Esto no toma en cuentala
complejidad de la entrega de malas noticias a los
pacientes —reportada en la literatura médica'*— ni
la necesidad del médico de contar con un espa-
cio adecuado para la entrega de informacion al
paciente y familia en vistas a la mejor recepcién
posible. Es sabido que los pacientes, antes de
aceptar la noticia de una enfermedad termi-
nal, atraviesan distintas etapas psicol6gicas?®?'.
Cuando recién reciben la noticia todavia no
han maximizado los mecanismos de adaptacién
(coping) ala enfermedad y su valoracién del im-
pacto tiende a ser catastréfica’?. Una norma que
estipule arbitrariamente el momento de entrega
de informacién resulta contraria a la lex artis
y es perjudicial para los pacientes. El proyecto
tampoco permite una segunda opinién médica
como procedimiento vinculante.

5. Declaraciones (anticipadas o no) de la
voluntad del paciente (articulo 16D)

“Para ejercer el derecho establecido en el articulo
16A la voluntad del paciente debera expresarse
por escrito. Solo cuando el paciente se encuentre
imposibilitado de manifestarse por este medio
podrd manifestarse verbalmente o mediante otra
forma de manifestacién de voluntad que permita
comunicar de manera reiterada e inequivoca su
voluntad, pero siempre deberd quedar constancia
de ésta por escrito”.

El articulo 14 de la Ley N°20.584 establece
que el consentimiento “debe ser ejercido en
forma libre, voluntaria, expresa e informada”,
por lo que esta modificacién que apenas soli-
cita que la voluntad sea expresa e inequivoca
supone una rebaja del estindar de exigencia.
Ademds, la redaccién del proyecto no asegura
que el paciente haya comprendido completa y
suficientemente el alcance de esa manifestacién
de voluntad. Esta manifestacién deberia darse
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en el contexto de un alivio adecuado de dolor
y otros sintomas y ausencia de fuerzas morales
que vicien su voluntad. Dada la gravedad del
bien juridico sobre el cual se dispondra, resulta
proporcional y razonable tener los mdximos
resguardos, cuidado y diligencia.

“El documento de voluntad anticipada es un acto
por el cual una persona capaz y mayor de edad, ex-
presa su decisién futura de recibir asistencia médica
para morir, cuando padeciendo de un problema
de salud grave e irremediable, de acuerdo con los
requisitos y formas establecidos en la ley, se viere
impedido de invocar su derecho por encontrarse
en un estado de inconciencia o de privacién de
facultades mentales, ambos de caracter irreversible.
El documento de voluntad solo se podra hacer valer
en el evento que la persona se encuentre en estado
de inconciencia o de privaciéon de sus facultades
mentales, ambos de cardcter irreversible, lo que
deberd ser certificado por un médico psiquiatra”
(articulo 16] y ss).

Llama la atencién el requisito de que solo una
“persona capaz” pueda realizar el testamento vital,
sin que esto sea evaluado por ningin especialista,
lo que implicard una escasa utilidad en la préctica.
Por otro lado, el testamento vital no habla de los
cuidados paliativos: solo se refiere a la asistencia
médica para morir, evidenciando que esta ley se
dirige mds bien a la eutanasia que a los cuidados
paliativos. Finalmente, no especifica el tiempo de
validez de las voluntades anticipadas, lo que es
sumamente relevante dado el rapido desarrollo
cientifico y tecnolégico de la medicina.

6. Derecho a cuidados paliativos

[Se afirma el derecho] “en el caso de aquellos pa-
cientes que se encuentren en un estado terminal
o con dolor severo, sea 0 no oncoldgico, a recibir
los cuidados paliativos tendientes a disminuir los
dolores propios de su enfermedad” (articulo 5°,
inciso e).

Un proyecto que se titula “Muerte digna y
cuidados paliativos” deberfa regular también los
cuidados paliativos, que en Chile actualmente no
son universales ni gratuitos*. Una buena defini-
cién de estos cuidados seria: el “conjunto coor-
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dinado de intervenciones sanitarias dirigidas a la
promocién de la calidad de vida de los pacientes
y de sus familias, afrontando los problemas aso-
ciados con una enfermedad terminal mediante la
prevencién y el alivio del sufrimiento, asi como la
identificacion, valoracién y tratamiento del dolor,
y otros sintomas fisicos y psicosociales”. En el
proyecto de ley se menciona mucho el control del
dolor fisico y muy poco el del sufrimiento, siendo
que una causa importante de solicitud de eutanasia
es la sensacion de falta de control* o autonomia
(sufrimiento). El proyecto tampoco menciona el
apoyo psicoespiritual para los familiares sobrevi-
vientes de quien decide solicitar eutanasia, cuando
hay evidencia de que ellos se ven afectados por
duelo patolégico, estrés post-traumdtico, ansiedad
y angustia®.

*Nota de los autores: Este articulo fue enviado
previo al avance en la tramitacién en Chile del
proyecto de ley “Reconocimiento y proteccién
de los derechos de las personas con enfermedades
terminales, y el buen morir”, que busca garanti-
zar los cuidados paliativos universales en el pais.
Afortundamente, este se encuentra actualmente
en tramite de aprobacion presidencial.

Desgraciadamente en Chile hoy resulta im-
posible ofrecer cuidados paliativos a toda per-
sona diagnosticada con enfermedad de cardcter
terminal o “grave e irremediable” (oncoldgica y
especialmente no oncoldgica), otorgados por un
equipo interdisciplinario liderado por médico
especialista, si no media una decisién de la au-
toridad sanitaria de invertir en la formacion de
capital humano y proveer recursos econémicos
para ello, y de la autoridad legislativa de regular
con seriedad el modo en que dichos cuidados
deben implementarse.

7. La objecién de conciencia

“El médico requerido para practicar la asistencia
médica para morir podrd abstenerse de realizarlo
cuando hubiese manifestado su objecién de con-
ciencia al director del establecimiento de salud, en
forma escrita y previa. De este mismo derecho goza-
rd el resto del personal al que corresponda desarro-
llar sus funciones durante el procedimiento. [...].
Si el profesional que ha manifestado objecién de
conciencia es requerido para practicar la asistencia
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médica para morir, tendré la obligacion de informar
de inmediato al director del establecimiento de sa-
lud que la persona requirente debe ser derivada. La
objecién de conciencia es de cardcter personal. Las
instituciones privadas podran decidir libremente si
incluir la asistencia médica para morir como una
de las prestaciones médicas que lleva a cabo, y en
ningun caso podrdn ser obligadas a realizar en sus
dependencias este tipo de prestaciones mientras
no hayan suscrito un convenio con el Estado que
expresamente las incluya” (articulo 16H).

En este tema hay varios puntos que comentar.

Primero, no se entiende por qué la negativa
a participar en un acto meramente des-pena-
lizado deba ser amparada por una objecién de
conciencia. En rigor, ningtin médico podria ser
legitimamente obligado a ejecutarlo. La objecién
del médico a cooperar con una préctica que ya no
estd penalizada no comporta un enfrentamiento
entre conciencia y bien publico, pues es una pres-
taciéon que “supone un mal desde la perspectiva
del ordenamiento, y una persona que no puede
participar en la misma”.

En segundo lugar, deberian ser objetables to-
das las fases del acto médico, las preliminares, las
principales y las auxiliares para completarlo. Por
ello, todo el personal sanitario que de algiin modo
participe o coopere en procedimientos dirigidos a
la eutanasia deberia poder objetar.

Finalmente, conviene aclarar que la objecion
del médico y del personal sanitario no es, estricta-
mente, de conciencia, sino profesional, puesto que,
con su actitud de rechazo a la eutanasia, el médico
no infringe ningun deber ético o juridico propio
de las profesiones sanitarias. Por tanto, al objetar
solo cumple con su juramento profesional y la
obligacién deontoldgica de proteger y no eliminar
la vida humana en cualquiera de sus estadios.

8. Comités de ética

“El médico al cual le fue requerida la asistencia
médica para morir, podra solicitar al comité de
ética respectivo que se pronuncie acerca de dicha
peticion. El comité tendra un plazo de quince dias
hdbiles para dar su opinién” (articulo 20A).

El proyecto no exige el pronunciamiento de
un comité de ética sobre los procedimientos de
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asistencia médica para morir; y aunque se requiera,
su opinién no serd vinculante. Esta disposicién au-
menta la falta de control sobre el médico tratante
en una situacion tan critica en relacién con los
bienes juridicos de la vida y la salud, cuyos efectos
son irreversibles.
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