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RESUMEN

Este trabajo pretende revisar los escenarios acerca de decisiones del final de la vida, teniendo en
consideracion la legislacion chilena y el proyecto de ley sobre muerte digna. En pacientes com-
petentes, se avanzaria en el reconocimiento de la autonomia personal, no obstante ciertos ajustes
parecen necesarios para dotar de mayor coberencia a la regulacion y facilitar la expresion de
valores y preferencias. Respecto de personas incompetentes, la regulacion parece insuficiente para
clarificar los criterios necesarios para estas decisiones, por lo que ciertas consideraciones pueden
ser adecuadas para favorecer la voluntad anticipada y el bienestar del paciente.
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Some reflections on end-of-life decisions in Chile, regarding
the bill on dignified death and palliative care

ABSTRACT

The aim of this article is to analyse the end-of-life decisions scenarios, in view of Chilean
legislation and the bill on dignified death. For competent patients, the bill makes progress in
recognising antononry, although adjustments still seem necessary for the bill to have coberence
with the rest of end-of-life regulation and to facilitate the expression of values and preferences.
As for incompetent patients, the bill does not clarify the necessary criteria for these decisions, so
some considerations may be adequate to favour advance directives and the well-being of patients.
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I. INTRODUCCION

as decisiones petinentes al final de la vida se han mantenido como uno de los
asuntos mds discutidos en el derecho y la ética médica'. Respecto de pacientes
competentes, la controversia ha tratado acerca del reconocimiento de mds auto-
nomfa, que abarca desde los rechazos de tratamientos hasta la posibilidad de solicitar
asistencia para morir. En pacientes incompetentes, las argumentaciones indagan en la
aplicacién de criterios para el manejo clinico al final de la vida. Todas estas decisiones se
dan en un contexto de constantes avances cientificos y tecnolégicos en materia médica,
a lo que se suma el creciente interés piblico en la proteccion de los derechos e intereses
de personas y grupos vulnerables?.
Si bien muchas de estas consideraciones han servido de base para cambios legislativos
o jurisprudenciales alrededor del mundo, en Chile el consenso se ha situado mds bien en
los estadios mds conservadores de esta discusién. La jurisprudencia se mostré cautelosa
en ampliar la autonomia al momento de discutir el rechazo de tratamientos por parte
de adultos competentes?, lo que se reflejé en el debate del proyecto de ley concerniente
a derechos y deberes de los pacientes para demarcar ciertos limites en su ejercicio?. Es
en este contexto en que diversos proyectos de ley pertinentes a muerte asistida fueron
presentados, proyectos que, en su mayoria, han sido refundidos en uno solo denominado

5, en adelante “el Proyecto”®. Esta propuesta

“sobre muerte digna y cuidados paliativos”
refleja la biisqueda de un consenso en el respeto a la voluntad de los pacientes’, que se
expresa no solo en el derecho a solicitar asistencia para morir sino en aspectos sustan-
ciales de las decisiones del final de la vida. Este trabajo propone revisar esos escenarios.

El documento se estructura en dos secciones que siguen el esquema de la discusion
en materias de decisiones de personas competentes y criterios en caso de incompetencia,
antecedidas por un marco de referencia. Se puede concluir que el Proyecto implicaria
un avance en el reconocimiento de la autonomfa en personas competentes, no obstante
ciertos ajustes parecen necesarios para otorgar mayor coherencia a la regulacién y facilitar
la expresion de valores y preferencias. En personas incompetentes, ni la legislacién ni el
Proyecto contribuyen a clarificar los criterios necesarios en estas decisiones, por lo que
ciertas consideraciones pueden resultar pertinentes para favorecer la voluntad anticipada
y el bienestar del paciente.

U HERRING, 2016, p. 492.

2 BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 90.

3 ZUR1GA, 2008, p. 127; LEIVA, 2013, p. 543.

4 Biblioteca del Congreso Nacional, 2012, pp. 182-183.

5 Boletines 7.736-11, 9.644-11, 11.577-11 y 11.745-11.

¢ Las menciones al Proyecto en este articulo se refieren al Oficio 16469 de 20 de abril de 2021 de la
Cdmara de Diputados.

7 De las preguntas necesarias para un cambio de consenso, véase BASCUNAN, 2016.
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II. MARCO DE REFERENCIA

Entre los elementos esenciales del derecho y la ética médica se encuentra el reco-
nocimiento de la autonomfa personal®, definida como la capacidad de pensar, decidir y
actuar sobre la base de tal pensamiento y decisién, de forma libre e independiente?, y
protegida por medio del principio de respeto a la autonomfa'®. Este principio ha con-
tribuido a varios cambios en la relacién médico-paciente, entre los que se encuentra el
desarrollo del concepto del consentimiento informado!! o decisién informada'?, cuya
validez se sostiene en tres componentes principales: informacién, voluntariedad y com-
petencial’. El modelo deliberativo de esta interaccién se impone como un promotor de la
autonomia, permitiendo la persecucién de valores y preferencias del paciente, mediante
el didlogo'®. La estructura del consentimiento informado posibilita que el respeto a la
autonomia no se transforme en una deferencia irreflexiva a cualquier eleccién. En efecto,
la competencia se determina en funcién de si las personas son capaces, cognitiva, psico-
l6gica y legalmente, de tomar decisiones adecuadas!’, donde los profesionales tienen,
dentro de ciertos limites, el poder de facto para restringir estas decisiones sobre la base
de evaluaciones de capacidad o incapacidad limitadas'®. Esto refleja las complejidades
en este ambito y cémo el profesional puede mediar en los criterios para su ejercicio!’,
reconociéndose procedimientos mediante pruebas y controles apropiados'®. En este sen-
tido, la distincién fundamental se encuentra en personas competentes e incompetentes,
cuyo criterio diferenciador apunta a la madurez y posibilidad de discernimiento para
sostener una decisién concreta y hacerse cargo de sus consecuencias, criterio mds amplio
y dindmico que la mera capacidad legal'?.

El punto de partida de las decisiones corresponde al juicio del médico que indica o no
un determinado tratamiento de acuerdo con la lex artis?. El paciente competente podrd
aceptar o rechazar un tratamiento indicado, como una primera defensa en el respeto de

8 HoPE et al., 2008, p. 40.

9 Raz, 1979, p. 369.

10 BEAuCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 101.
W HoPE et al., 2008, p. 69.

12 Korrow, 2004, p. 565.

13 BRAZIER y CAVE, 2016, p. 67.

14 EMANUEL y EMANUEL, 1992, pp. 2221-2226.
15> BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 114.
16 BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 115.
17 MASON y LAURIE, 2019, p. 76.

18 BRAZIER y Cave, 2016, p. 156.

19 TerRrIBAS, 2012, p. 205.

20 Es importante distinguir este conjunto de decisiones de aquellas en que el médico se enfrenta a la
imposibilidad de cumplir con el deber de proporcionar asistencia sanitaria, que depende de diversos factores
(conocimientos cientificos, estado del sistema sanitario, utilizacién 6ptima de recursos escasos, priorizacion, etc.).
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su autonomia?!

e integridad corporal®?, lo que determina un primer grupo de decisiones
que pueden tener incidencia en el fin de su vida, como rechazar una medida de soporte
vital o aceptar un tratamiento contra el dolor. También se encuentra la posibilidad de
que el paciente pueda solicitar asistencia para morir, en caso de que el ordenamiento
juridico lo permita, escenario que requiere ciertas precisiones®>. En general, se distingue
entre no realizar tratamientos bajo ciertas circunstancias y la intervencién deliberada
para poner fin a la vida del paciente®, donde el consenso actual tolera la primera si-

tuacién —denominada eutanasia pasivazs—

, €N que no iniciar o retirar un tratamiento
se funda en la decisién auténoma de la persona o porque no existen beneficios para el
paciente cuando puede o no decidir por sf mismo?°. La segunda situacién —eutanasia
activa— es la que suscita mayor debate, sobre todo desde un punto de vista penal?’. Sus
presupuestos consideran la decisién del paciente competente que padece una enfermedad
incurable, cuyos efectos estdn asociados a un sufrimiento insoportable?®. La actuacién
deliberada del médico, justificada en la peticién expresa y seria del paciente, induce
la muerte por medio de actos directos?? y en interés del destinatario’®. El suicidio
asistido, bajo presupuestos similares, considera que el paciente causa su propia muerte,
pero alguien més (un médico) ha cooperado facilitando los medios para ese objetivo’!.
Ambas pricticas quedan comprendidas bajo la denominada muerte asistida®?, cuyos
presupuestos coinciden con el andlisis que se ha hecho de los ordenamientos que las han
regulado’?: (i) enfermedad incurable, (ii) sufrimiento duradero, insoportable e irreversible,
(iii) decisién libre, seria, expresa, actual o anticipada del paciente competente,
(iv) opinién médica favorable, y (v) control de la decisién®.

En relacién con la indicacion o no de un tratamiento segin la /ex artis respecto de

un paciente incompetente, el juicio del médico estard sujeto a ciertos esquemas. Un

21 BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 176.

22 HoPE et al., 2008, p. 41.

23 JACKSON, 2016, p. 914.

24 Definicién de eutanasia segtin Diccionario RAE.

25 BrazIER y CAVE, 2016, p. 568.

26 Estas situaciones se han denominado “limitacién del esfuerzo terapéutico” (LET), que a su vez
descansa en criterios como desproporcién o futilidad, este tltimo ampliamente desarrollado en el dmbito
anglosajoén. Para un concepto de “adecuacién del esfuerzo terapéutico” (AEP) y la incorporacién de aspectos
técnicos y valorativos, véase HERNANDO ¢ «/., 2012, p. 398.

27 MAYER, 2011, p. 394.

28 ASTETE y BECa, 2012, p. 386

29 LEvA, 2013, p. 517.

30 CALSAMIGLIA, 1999, p. 160.

31 Institut Borja de Biottica, 2005, p. 3.

32 JACKSON, 2016, p. 914.

33 Algunos paises solo han legalizado formalmente la eutanasia (Bélgica), mientras que otros lugares
solo han legalizado, especificamente o de facto, el suicidio asistido (estados de Oregén, Washington, Vermont
y Suiza). En los Paises Bajos, Luxemburgo y, en la prictica, Bélgica, ambos métodos son legales, pero la
eutanasia es mds comin, en JACKSON, 2016, p. 983.

34 CaRRASCO y CRISPI, 2015, p. 323.
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esquema refiere a decisiones sustentadas en un plan de manejo que sirve a los mejores
intereses del paciente (best interests test) dependiendo de su situacién clinica, en que el
bienestar de la persona en su sentido més amplio debe ser la consideracién primordial®>,
esquema que se sustenta en los principios de beneficencia y no maleficencia®®. Otro
enfoque dispone que los tratamientos siguen un juicio hipotético que pregunta cémo
habria decidido el paciente de ser competente (substituted judgement test), de acuerdo
con sus valores o preferencias?’. También se reconoce la posibilidad de que un tercero
pueda tomar decisiones sustituyendo completamente al paciente (por ejemplo, manda-
tario expresamente facultado) o que la voluntad del paciente sea respetada siguiendo
instrucciones precisas otorgadas formalmente cuando era competente, mediante direc-
tivas anticipadas®®. Algunos de los puntos mds debatidos se refieren tanto a la manera
en que estos criterios interactiian con terceros y sus preferencias individuales (aspecto
particularmente presente en caso de representantes legales, como los padres respecto de
sus hijos menores)3? como a la definicién precisa de sus contenidos y ponderacién en un
caso particular®. En estas decisiones, el paciente incompetente se sitda en un contexto
de posibilidad creciente para mantenerse vivo en condiciones adversas, en que la muerte
puede emerger como una posibilidad cubierta por el respeto de su autonomia o como
una opcién terapéutica deseable o incluso como una buena prictica médica®!. Esto ha
abierto la posibilidad de discutir las decisiones médicas, mediante el reconocimiento de
voluntades anticipadas y del desarrollo de los conceptos de proporcionalidad, futilidad y
tratamientos no productivos, para evaluar la calidad de vida del paciente, cuyo aspecto

42 43

subjetivo®” implica dificultades y contradicciones™.

III. PACIENTE COMPETENTE
1.  Rechazar un tratamiento

Un adulto competente puede rechazar cualquier tratamiento, incluso si su ausencia
implica un riesgo relevante para su vida*®. Este rechazo puede referirse tanto a no iniciar

35 BrazIER y CAVE, 2016, p. 164.

36 BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, pp. 159 y 228.

37 HOPE et al., 2008, p. 82.

38 HoPE et al., 2008, p. 84.

39 KLUGE, 2009, p. 282.

40 TERRIBAS, 2012, p. 211.

41 MASON y LAURIE, 2019, p. 620.

42 ASTETE y BECa, 2012, p. 389

43 MASON y LAURIE, 2019, p. 522.

44 BEaucHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 176. Pueden concurrir circunstancias externas, como una
necesidad de salud publica, que hagan obligatorio un tratamiento, tal como se reconoce en la normativa.
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como a retirar un tratamiento, en todo o parte®

, sin que tampoco pueda considerarse
un intento de suicidio®®. En este 4mbito, la Ley 20.584 establece limites: el rechazo no
debe implicar (i) acelerar artificialmente la muerte, (ii) prdcticas eutandsicas o (iii) el
auxilio al suicidio (articulo 14). Se incluye una consideracién para el denominado estado
de salud terminal: pacientes pueden aceptar o denegar tratamientos que prolonguen
artificialmente su vida®’, sin perjuicio de mantener las medidas de soporte ordinario
(articulo 16). El profesional deberd solicitar la opinién al comité de ética cuando la
decisién del paciente lo expone a graves dafios a su salud o a riesgo de morir, que serfan
evitables prudencialmente siguiendo los tratamientos indicados, mientras que la opinién
serd opcional en caso de rechazo de tratamientos sin ese riesgo (articulo 17).

Estos limites fueron establecidos claramente con el propésito de descartar cualquier
concurrencia con algtn escenario de muerte asistida®®, lo que requiere precisiones. Se
cuestiona la efectividad del primer limite debido a la duda en los casos en que el rechazo
pudiera tener como objetivo acelerar artificialmente la muerte, mds alld del desarrollo
de la enfermedad®. En términos penales, se debe tener presente que, pese a que podria
haber una suspensién de medios (desconectar, interrumpir, etc.), el cese de la actividad
se valora juridica y globalmente como una omisién’?, la que al sustentarse en la voluntad
del paciente no serfa punible’!. En cuanto al estado terminal, la normativa reconoce
el rechazo en una situacién extrema, reafirmando los Iimites sefialados’?, y establece
la indisponibilidad de las medidas ordinarias, en oposicién a las extraordinarias’>. Las
criticas apuntan tanto al efecto restrictivo en el ejercicio de la autonomia como al uso de
una categorfa que ha comenzado a ser abandonada®*. Ademds, si las medidas de soporte

4 JACKSON, 2016, p. 912; ZOR1GA, 2008, p. 130.

46 HOPE ez al., 2008, p. 181.

47 E1 DS 31, de 2012, de Salud, considera la prolongacién de la vida en forma artificial, como aquella
“que dilate o extienda un proceso de muerte clinicamente evidente”.

48 70R1GA, 2008, p. 118.

4 Boletin 7.736-11 (Primer Informe Comisién 13 de septiembre de 2019, opinién de M. Kottow, p. 9).

50 LErva, 2013, p. 516.

>l MAYER, 2011, p- 290-391; HOPE ez /., 2008, p. 182; BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, pp. 159-160.
Por otra parte, la persistencia del médico importaria el denominado tratamiento terapéutico no consentido,
como intervenciones que afectan la integridad corporal sin relacién con la lex artis (lesiones corporales
punibles), y en caso de que las intervenciones sean beneficiosas, se protege el consentimiento sin apelar a la
lex artis, en BASCUNAN y BOFILL, 2018, p. 11.

52 Si bien la normativa legal no define “estado terminal” (no obstante lo hacfa el proyecto: “precario
estado de salud, producto de una lesién corporal o una enfermedad grave e incurable, y que los tratamientos
que se le pueden ofrecer solo tendrian por efecto retardar innecesariamente la muerte”), el debate parlamentario
tuvo presente que se referfa a situaciones de extrema precariedad con proximidad de la muerte, en que la
persona puede rechazar tratamientos extraordinarios, evitando el encarnizamiento terapéutico, en Biblioteca
del Congreso Nacional, 2012, pp. 26y 136. Por su parte, el DS 38, de 2012, de Salud, define estado de salud
terminal: “derivado de una enfermedad progresiva e irreversible sin remisién con tratamiento estindar”.

53 Resulta interesante notar que en el debate parlamentario se mencioné como ejemplo a favor de esta
indisponibilidad el caso Schiavo, no obstante se refiere a una persona en estado vegetativo persistente, en
Biblioteca del Congreso Nacional, 2012, pp. 594-596.

>4 BEaucHAMP y CHILDRESS, 2009, pp. 162-163; Brock, 2009, p. 267.
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vital corresponden a un tratamiento que, en efecto, implican una prolongacién artificial
de la vida, la pregunta es cémo se concilia esta situacién con el precepto’. Nétese que
esta limitacién es solo para el estado terminal.

El Proyecto sustituye la frase final del articulo 14 inciso 1° (“con las limitacio-
nes...”) por “si cumple con los requisitos que establece esta ley” y elimina los limites
mencionados. Suprime la frase final del articulo 16 inciso 1°, no obstante mantiene la
primera parte de dicho inciso. La eliminacién de los limites aludidos resulta necesaria,
tanto para la conformidad del precepto con el ejercicio de la autonomia como para el
establecimiento de la asistencia para morir. No obstante, si el nuevo consenso apunta
a reconocer el consentimiento para aceptar esta asistencia, la restriccién respecto de
indisponibilidad de las medidas de soporte del articulo 16 resulta excesiva, por lo que
también debiera suprimirse’®. Igualmente, la consideracién al estado terminal en este
escenario deberfa ser revisada. Ademds, corresponderfa acotar la opinién del comité de
ética solo en aquellos casos en que existan dudas por la competencia, permitiendo dis-
tinguir entre un rechazo fundado en la decisién auténoma del paciente y las decisiones

médicas de tratamientos fitiles, desproporcionados o no productivos®’.

2. Aceptar el tratamiento del dolor

Un primer escenario se refiere a medicamentos que, si bien alivian el dolor, tendrian
un efecto adicional de aceleramiento del proceso de muerte en pacientes con un estado de
salud terminal —bajo la denominacién de la Ley 20.584— o no, en que el manejo del dolor
resulta indispensable’®. Como es un tratamiento aceptado por el paciente, no aplicarian
los limites de los articulos 14 y 16. Se ha estimado que como no es el objetivo acelerar la
muerte, sino disminuir el dolor, el uso de estos medicamentos es licito, argumento que
ha encontrado un apoyo en la doctrina del doble efecto, segtin esto, si un acto tiene dos
consecuencias inevitables, una buena y otra mala, el acto puede ser moralmente acepta-
ble en ciertas circunstancias’”. Esta doctrina enfatiza la opcién necesaria por el menor
de dos males®, ademds de la relevancia moral de la distincién entre efectos intentados
pero queridos como fin o como medio y efectos colaterales previstos®'. El médico que

%5 Boletin 7.736-11 (Primer Informe Comisién 13 de septiembre de 2019, opinién de M. Kottow, p. 9).

50 LeIva destaca precisamente el caso de retiro de soporte ordinario como una posible infraccién de
ley, en LEIVA, 2013, p. 554.

>7 BASCUNAN y BOFILL proponen agregar al articulo 16: “El profesional podrd omitir o interrumpir
el tratamiento en caso de una muerte inminente, si conforme al conocimiento médico ya no es indicado el
comienzo o continuacién de medidas que conservan la vida en consideracién al estado de sufrimiento de la
persona y la falta de perspectivas del tratamiento, evitando as{ la prolongacién de su agonia”, en BASCUNAN
y BoriLL, 2018, p. 7.

8 MASON y LAURIE, 2019, p. 631.

9 BrazIER y CAVE, 2016, p. 571.

60 MAYER, 2011, pp. 389-390.

61 MIRANDA, 2012, p. 265. Para una revisién de las criticas a esta doctrina, véase Figueroa, 2011,
pp. 656-658.
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prescribe un medicamento con un “doble efecto” puede no tener la intencién de causar
la muerte, pero tiene conocimiento suficiente que acelerard ese desenlace o causard un

162, Ademds, se

dafio relevante, por lo que la pretendida diferenciacién se torna artificia
sefiala que esta doctrina no serfa aplicable, ya que estos medicamentos, correctamente
utilizados, no acelerarfan la muerte y serfan una mala opcién como sedantes®. Esto
es importante en el sentido de la similitud de escenarios con la muerte asistida y una
posible ausencia de control en torno a dosis apropiadas, por lo que se requerirfa una
consideracién adicional. En pacientes con una muerte cercana, el enfoque se centra en la
calidad del proceso de muerte, por lo que consentir en el tratamiento del dolor no parece
presentar mayores inconvenientes, tolerando incluso el efecto adicional mencionado®.
En pacientes en que esa cercania no se aprecia, reconocer su consentimiento en este es-
cenario apunta mds a una evaluacién de su calidad de vida, como parte del ejercicio de
su autonomfa, lo que resultarfa compatible con el Proyecto. Parece adecuado incorporar
una regulacién que reconozca lo anterior, no solo para pacientes con una muerte cercana
(0 estado de salud terminal)®’.

Otro escenario corresponde a la denominada sedacién terminal o sedacién conti-
nua profunda, definida como la administracién de un medicamento sedante con el fin
de aliviar el dolor disminuyendo la consciencia al final de la vida®. El paciente, cuya
muerte es inminente o que se encuentra muriendo con dolor, decide no experimentar
conscientemente la muerte®’, decisién que no parece presentar inconvenientes. En pa-
cientes cuya muerte no es inminente (sedacion terminal temprana), en cambio, las dudas
se vinculan con una posible similitud con escenarios de muerte asistida, especialmente
cuando a la sedacién le siguen medidas como el retiro de soporte vital que pudieran
acelerar el proceso de muerte®®. Considerando el Proyecto, el retiro de soporte vital
previamente consentido por el paciente podria aceptarse como una préctica regulada®.

El Proyecto incorpora un derecho a recibir los cuidados paliativos tendientes a
disminuir el dolor, en pacientes que se encuentren en un estado terminal o con dolor

62 ZORIGA, 2008, pp. 125-126.

63 REGNARD, 2007; SYKES y THORNS, 2003.

4 BrazIER y CAVE, 2016, p. 572.

5 BASCURNAN y BOFILL proponen incorporar al articulo 16: “Contando con el consentimiento expreso
de la persona, su apoderado o representante legal, o con una declaracién escrita y eficaz de su voluntad para
el caso de su incapacidad de prestar consentimiento, o pudiendo presumirse fundadamente el consentimiento
de la persona incapaz, el profesional podrd adoptar medidas paliativas médicamente indicadas aun cuando
con ello acelere el acaecimiento de la muerte como efecto colateral, siempre que ese efecto no sea evitable
de otro modo disponible ni sea perseguido como fin de la accién o como medio para aliviar el sufrimiento”,
en BASCUNAN y BorILL, 2018, p. 8.

66 MASON y LAURIE, 2019, p. 633.

67 G6MEZ y OJEDA, 2012, p. 469.

8 BRAZIER y CAVE, 2016, p. 572.

% HoLm, 2013, p. 239.



2022] GABRIEL MUNOZ C.: ALGUNAS CONSIDERACIONES ACERCA DE LAS DECISIONES. .. 45

severo no oncolégico. Esto permite avanzar en la discusion del derecho a no padecer dolor
y a poder encontrarse inconsciente en escenarios relacionados con el fin de la vida’®.

3. Aceptar asistencia para morir

La normativa no autoriza esta asistencia, prictica que es punible como homicidio
o como ayuda al suicidio’!. El Proyecto propone incorporarla a la Ley 20.584, concep-
tualizdndola como “la administracién, por parte de un profesional de la salud, de una
sustancia a una persona que la haya requerido y que cause su muerte, siempre indi-
cada por orden médica y supervisada por un médico cirujano”, junto a “prescripcién
y dispensacién, por parte de un médico, de una sustancia a una persona que la haya
requerido, de manera que esta se la pueda autoadministrar causando su propia muerte,
siempre bajo supervisién médica en el momento de dicha administracién”’?. Este de-
recho se reserva “solamente aquel que ha sido diagnosticado de un problema de salud
grave e irremediable”, entendiéndose por tal: (1) enfermedad terminal, definida como
“enfermedad incurable, irreversible y progresiva, sin posibilidades de respuesta a los
tratamientos curativos y con un prondstico de vida limitado”, o (2) copulativamente:
(a) enfermedad o dolencia seria e incurable, (b) disminucién avanzada e irreversible de
capacidades, y (c) sufrimientos fisicos persistentes e intolerables y que no pueden ser
aliviados en condiciones que considere aceptables. Ademds, la persona debe (i) haber sido
diagnosticada por dos médicos especialistas en la enfermedad o dolencia, (ii) ser mayor
de 18 afios, (iii) encontrarse consciente al momento de la solicitud, (iv) contar con la
certificacién de un médico psiquiatra que sefiale que, en el momento de la solicitud, el
requirente se encuentra en pleno uso de sus facultades mentales y no sufre enfermedades
de salud mental que afecten su voluntad, y (v) manifestar su voluntad de manera expresa,
razonada, reiterada, inequivoca y libre de cualquier presién externa. El médico iniciard
con el paciente un “proceso deliberativo sobre diagnésticos, posibilidades terapéuticas,
resultados esperables y posibles cuidados paliativos, asegurdndose de que comprende la
informacién que se le facilita”, y debe “asegurarse que otro médico haya dado su opi-
nién por escrito, confirmando que la persona retine todos los requisitos establecidos”
ademds de “manifestar por escrito la circunstancia de haber alcanzado el convencimiento
respecto a la evaluacién”. El médico debe dar al paciente “la oportunidad de retirar su
solicitud y asegurarse de que da su consentimiento expreso para recibirla”. Se consagra el
derecho a que los medios destinados a causar la muerte estén reconocidos por la ciencia
médica como eficaces para causarla de manera rdpida, con el menor sufrimiento posible,
tanto fisico como psiquico, priorizando la dignidad del paciente. La opinién del comité
de ética es solo eventual, a solicitud del médico. No obstante, este comité llevard un

70 SAVULESCU y RADCLIFFE-RICHARDS, 2019.

7L LEIva, 2013, p. 512.

72 El Proyecto propone modificar el Cédigo Penal en el sentido que lo dispuesto en los articulos 391 y
393 “no es aplicable”, al médico ni al profesional de salud que practica la asistencia para morir “cumpliendo
con los requisitos, formas y procedimientos previstos en la ley 20.584”.
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registro de los procedimientos y verificard posteriormente si las condiciones fueron
respetadas, pudiendo remitir los antecedentes al Ministerio Puablico. Se establece que
tanto el médico requerido como el personal que desarrolle funciones en el procedimiento
puedan manifestar su objecién de conciencia, debiendo el establecimiento reasignar de
inmediato otro profesional no objetante’?.

En cuanto al padecimiento, la propuesta incorpora y define a la enfermedad terminal
bajo el elemento caracteristico de la cercanfa a la muerte. Este elemento no se reconoce
como uno indispensable en este tipo de regulaciones’, ademds que su uso y terminologia
médica siguen siendo debatidas’’. La progresividad, irreversibilidad e incurabilidad se
asocian mas con la disminucién de capacidades, en un sentido de deterioro relevante de
la autonomfia, avanzando hacia un concepto amplio de enfermedad terminal como un
célculo entre el valor de la vida y el dafio a la dignidad que se traduce en la incapacidad

6 siendo la muerte cercana un elemento secun-

para organizar un plan de vida futuro’
dario. Este enfoque podria abordar adecuadamente las dificultades en las evaluaciones
del sufrimiento en el sentido de que no se constituya en un mecanismo que limite la
autonomfa’’ que el Proyecto promueve. Respecto de la decisién del paciente y la opinién
médica favorable, el proceso deliberativo y la concordancia de médicos independientes
constituyen los mecanismos determinantes para el resguardo de los elementos esenciales
del consentimiento’®. Si bien el objetivo es evitar que las decisiones se vean influencia-
das por factores internos o externos, como ocurre con la coexistencia de enfermedades
psiquidtricas, presiones de familiares, malas comprensiones del medio’? o situaciones de

0, circunstancias que pueden presentarse especialmente en personas

abuso o de abandono®
mayores®!, lo relevante es considerar que se trata de mecanismos igualmente véalidos y
necesarios para el ejercicio de la autonomia en toda clase de tratamientos y decisiones
relacionadas con el fin de la vida. Este proceso deliberativo deberia ser entendido en el
marco de una valoracién en igualdad de condiciones y no como una forma de erosién de
la autonom{a®?. Desde el punto de vista penal, debido a que la legislacién no regula el

homicidio consentido ni a requerimiento, este serfa un paso importante en afirmar la

73 El Proyecto establece que las instituciones privadas de salud que consideren la existencia de una
profunda colisién entre sus valores o ideario, que se encuentren previamente definidos, con la asistencia
para morir, podrdn exceptuarse del cumplimiento de la ley, mediante una definicién adoptada de manera
fundamentada por el 6rgano superior directivo.

74 MAYER, 2011, p. 394.

75 Boletin 7.736-11 (Primer Informe Comisién 13 de septiembre de 2019, opinién de M. Kottow, p. 9).

76 CALSAMIGLIA, 1999, pp. 161-175.

77 LuNa, 2008, p. 204.

78 MAYER, 2011, p. 393.

79 BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, pp. 183-184.

80 Institut Borja de Biogtica, 2005, p. 4.

81 MASON y LAURIE, 2019, p. 441.

82 Korrow, 2005, p. 205.
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relevancia del consentimiento®?

, central para cancelar la antinormatividad de la eutanasia,
como un acto de disposicién expreso y serio®d. En el auxilio al suicidio, se excluirfa la
punibilidad de la actuacién del profesional®>. En materia de control, la opinién eventual
del comité de ética contrasta con la opinién obligatoria que contempla la normativa para
pacientes competentes cuyas decisiones los exponen “a graves dafios a su salud o a riesgo
de morir”, por lo que se requiere de una revision de esta participacion para la coherencia
de la regulacion. Ademds, la revision previa del comité de ética puede considerarse como
un elemento integral de la validacién del proceso que muchas legislaciones establecen®C.
Respecto de la objecién de conciencia, su ejercicio sigue siendo controvertido en mate-

ria sanitaria®’

, incluso con deberes de referir®®, tanto por constituirse en un obstdculo
injustificado al acceso a prestaciones legitimas (y un derecho para los pacientes) como
una injerencia improcedente de valores del prestador en la practica médica®. Si se pro-
mueve que un paciente rechace un tratamiento vital que su médico cree debiera aplicarse
porque va en linea con sus principios, no parece consistente promover, igualmente,
que un médico pueda rechazar practicar la asistencia para morir del mismo paciente
porque cree que es inmoral. El rol del médico si bien es deliberante desde un punto de
vista clinico, no lo es desde uno moral, y por ello su argumento pragmadtico no puede
prosperar normativamente. Respecto de los medios destinados a causar la muerte, el
Proyecto explicita la necesidad de la bisqueda de un éptimo que considere la rapidez
y el menor sufrimiento posible, lo que implicaria, entre otros, definir un marco legal y

ético, mediante estdndares adecuados, y contar con profesionales calificados en esta drea?”.

4. Menores maduros

La creciente independencia de un menor, a medida que se convierte en su propia
persona auténoma, tensiona las consideraciones entre bienestar y autonomfa?!. La norma-
tiva no establece una categorfa especial en esta materia, reafirmando el consentimiento

83 Se ha discutido la posibilidad de introducir el principio volenti non fit iniuiria, el homicidio piadoso,
la muerte a requerimiento (por accién médica) y la omisién consentida del impedimento de la muerte de
otra persona, véase BASCUNAN y BOFILL, 2018, p. 13; MAYER, 2011, p. 404; BASCUNAN, 2018, pp. 57-58.

84 MAYER, 2011, p. 396; LE1va, 2013, p. 518.

85 BASCUNAN y BOFILL proponen introducir una regla de exclusién de la ilicitud de la omisién de
evitacién del suicidio responsable, como una priorizacién de la autodeterminacion del suicida respecto de
cualquier deber de garante de su vida y salud, en BASCUNAN y BoFILL, 2018, p. 12.

86 Institut Borja de Biottica, 2005, p. 5.

87 SEPPER, 2013.

88 SAVULESCU y SCHUKLENK, 2017, p. 168. Bascufidn propone introducir una regulacién especifica:
“No actda ilicitamente el que, sin ser profesional de la salud legalmente calificado, da muerte a otro en
los casos antedichos y cumpliendo con las mismas condiciones, cuando el profesional requerido se negare a
hacerlo, y 1° omitiere derivar a la persona requirente a un profesional ...}, o bien, 2° el profesional al que
se derivé el caso también se negare a ello”, en BASCUNAN, 2018, pp. 57-58.

89 DONNELLY y MURRAY, 2016, p. 25.

99 SINMYEE et a/., 2019, p. 635.

91 MASON y LAURIE, 2019, p. 337.
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por representacion de los padres o del representante legal del nifio, nifia y adolescente,
incluso competente, sin perjuicio que puede participar de las decisiones considerando
su edad, madurez, etc. (articulos 10, 14 y 17 Ley 20.584)72. Por su parte, el Proyecto
no incluye a los menores en la asistencia para morir, no obstante la propuesta original
los consideraba?. Esto puede ser relevante en el sentido de discutir la importancia de
evaluar la madurez del niflo, nifia y adolescente en la participacién de los asuntos que les

. 9
COIlClC]TIlCIl)4

, reconociéndoles mayor autonomia, asi como el grado de participacién de
los representantes legales junto con una eventual convalidacién ética o judicial®>. En el
derecho inglés, por ejemplo, se considera competente a un menor de 16 afios para aceptar
tratamientos, siempre que entienda la naturaleza de su condicién médica, el tratamiento
y sus efectos, los asuntos morales y familiares involucrados, ademds que tenga experiencia
de vida y pueda sopesar la informacién para alcanzar la decisién; no obstante, el menor

de 18 afios no puede rechazar tratamientos, a menos que exista acuerdo de los padres vy,

96

eventualmente, de un tribunal”®. Esto refleja las diferentes posiciones en este escenario.

Por una parte, el menor tendria mds facilidades en comprender los efectos de aceptar
un tratamiento que su rechazo, que implicarfa, por ejemplo, poner en riesgo su vida?’.
Por otra, si el menor entiende lo que el tratamiento implica, también comprende su
eventual ausencia y, por tanto, puede tomar una decisién informada?®. Tanto rechazar
como aceptar tratamientos pueden ser situaciones que inciden en los escenarios del fin
de la vida, por lo que mantener una posicién # priori a favor de solo aceptar puede no ser
consistente. Debido al respeto de la capacidad progresiva de los menores como sujetos
de derecho (Convencién sobre los derechos del Nifio), reflejado en los antecedentes y
preceptos de la Ley 20.584%?, se ha sugerido explicitar la presuncién de su competencia

92 LaLey 21.331, 2021, estableci6 que todo nifio, nifia y adolescente tiene derecho a recibir informacién
acerca de su enfermedad y la forma en que se realizard su tratamiento, adaptada a su edad, desarrollo mental
y estado afectivo y psicolégico. Asimismo, dispuso que sin perjuicio de las facultades de los padres o del
representante legal para otorgar el consentimiento en materia de salud en representaciéon de los menores de
edad competentes, todo nifio, nifia y adolescente tiene derecho a ser oido respecto de los tratamientos que
se le aplican y a optar entre las alternativas que estos otorguen, segin la situacién lo permita, tomando en
consideracién su edad, madurez, desarrollo mental y su estado afectivo y psicoldgico.

93 El Proyecto contemplaba que respecto de pacientes entre los 16 y 18 afios, el médico “tendrd la
obligacién de informar a sus representantes legales, pero la solicitud tomard su curso prescindiendo de cualquier
consentimiento ajeno a la voluntad del mismo paciente”. Entre los 14 y 16 afios, debfa “contar con la autorizacién
de su representante legal o de sus representantes legales, si tuviere mds de uno. A falta de autorizacién {...} el
paciente podrd solicitar la intervencién del juez”.

94 Esparza, 2019, pp. 32-33; BECA y LEIVA, 2014, p. 611.

9 Por ejemplo, articulos 2, Ley 20.418, 2010 y 119 Cédigo Sanitario, modificado por Ley 20.030, 2017.

96 GooLD y HERRING, 2018, p. 47. Si bien la denominada competencia Gillick fue establecida a
proposito de la entrega de anticonceptivos a menores sin el consentimiento de los padres, sus elementos han
sido considerados relacionados con el consentimiento para tratamientos médicos en su conjunto, configurdndose
en un hito en materia de competencia y menores maduros.

97 GILMORE y HERRING, 2011.

98 CAVE y WALLBANK, 2012.

99 PARRA y RAVETLLAT, 2019, pp. 238-239.
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desde los 14 afios para aceptar o rechazar tratamientos, imponiendo al personal médico

la carga de probar lo contrario!?°.

5. Voluntades anticipadas

Sin perjuicio que la normativa reconoce la existencia de voluntades anticipadas de

acuerdo con la Ley 21.331101

, no se ha regulado legalmente su contenido. Por su parte,
el Proyecto las define como actos “por el cual una persona capaz y mayor de edad, expresa
su decisién futura de recibir asistencia médica para morir, cuando padeciendo de un
problema de salud grave e irremediable {...} se viere impedido de invocar su derecho
por encontrarse en un estado de inconsciencia o de privacién de facultades mentales,
ambos de cardcter irreversible”, lo que deberd ser certificado médicamente. Se podrd
designar una o varias personas de confianza, mayores de edad, clasificadas por orden
de preferencia y prelacidn, “para que manifiesten al médico la voluntad del paciente”,
las que no podrdn tener un interés patrimonial en su muerte. Estas directivas deberdn
cumplir con las formalidades, habilidades y procedimientos que la ley establece para
el otorgamiento de testamentos solemnes abiertos o cerrados, e incorporarse en el
Registro Nacional de Testamentos, lo que puede resultar adecuado para evitar proble-
mas en la informalidad'??. Sin embargo, la mera incorporacién al Registro puede no
ser suficiente para asegurar su disponibilidad, en que el uso de medios adicionales de
acceso controlado, rdpido y ficil parece mds apropiado!??. En cuanto al contenido, los
ordenamientos que reconocen estas voluntades admiten que estas se puedan utilizar en
diversas hip6tesis para iniciar o rechazar tratamientos especificos en ciertas circunstan-

104

cias futuras'?*, por lo que puede ser oportuno que el Proyecto las considere no solo para

recibir asistencia para morir. En ese sentido, expandir su uso generalmente enfrenta dos
criticas. La primera se refiere a que ampliar las hipétesis implicarfa que pacientes no
solo podrian rechazar tratamientos, sino que demandarfan tratamientos especificos o
todos los medios necesarios. La segunda dice relacién con problemas de indeterminacién
que podrian tener las voluntades al momento de no iniciar o retirar un tratamiento.

100 PARRA y RAVETLLAT, 2019, pp. 238-239. Bascufidn y Bofill recomiendan incorporar a la Ley
20.584: “Las personas mayores de catorce y menores de dieciocho afios no son incapaces por esa razén para
efectos de esta ley y expresardn su voluntad personalmente. Sin perjuicio de ello, sus padres o representantes
legales deberdn ser también informados por el profesional, a menos que el menor se opusiere. La oposicién
del menor no obstard al deber del profesional de informar a las personas sefialadas en caso de que el rechazo
del tratamiento por parte del menor implicare grave riesgo para su vida o su salud [...}”, en BASCUNAN y
BorFILL, 2018, pp. 6-7.

101 Sy articulo 4 dispone “Los equipos de salud promoverin el resguardo de la voluntad y preferencias
de la persona. Para tal efecto, dispondrdn la utilizacién de declaraciones de voluntad anticipadas ...} con el
objetivo de hacer primar la voluntad y preferencias de la persona en el evento de afecciones futuras y graves
a su capacidad mental, que impidan manifestar consentimiento”.

102 MASON y LAURIE, 2019, p. 82.

105 TgrriBAS, 2012, p. 218.

104 HoPE e al., 2008, p. 83.
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Para superar estas dificultades resulta clave comprender a estas declaraciones como una
expresién de la autonomfa en donde es el propio paciente quien toma decisiones'®, lo
que implica que no podria demandar medios no indicados conforme con la Jex artis, pero
si aceptar o rechazar tratamientos. En efecto, a estas declaraciones no se les reconocen
mds posibilidades que las que tendria la voluntad de la persona cuando era competente.
Respecto de la indeterminacién, parece adecuado que la persona pueda declarar tanto
las circunstancias como los tratamientos precisos, junto con sus valores, deseos o prefe-
rencias en términos amplios'®. Enseguida, en caso de ambigiiedad o duda, se sugiere

107 "estableciendo el equilibrio entre

que instancias éticas o judiciales puedan resolverlas
la declaracién y los mejores intereses del paciente que asomarfan, precisamente, cuando
no se aprecia tal voluntad'®®. Respecto de la designacién de una persona de confianza,
su rol se podria considerar como sustituto del paciente o como un auxiliar para aclarar
sus valores, preferencias, etc., por lo que parece recomendable que su participacién sea

definida en la propuesta legislativa.

IV. PACIENTE INCOMPETENTE
1.  No iniciar o vetivar tratamientos

La normativa establece que si a juicio del médico, la condicién del paciente no le
permita recibir la informacién directamente o padezca de dificultades de entendimiento
o se encuentre con alteracién de conciencia, esta serd dada “a su representante legal o, en
su defecto, a la persona bajo cuyo cuidado se encuentre”, y, si el paciente se encuentra
“en incapacidad de manifestar su voluntad y no es posible obtenerla de su representante
legal por no existir o no ser habido”, “se adoptardn las medidas apropiadas en orden a
garantizar la proteccién de su vida” (articulos 10 y 15 Ley 20.584)19%. En situaciones
de riesgo vital o secuela funcional grave de no mediar atencién médica inmediata o
impostergable, la normativa prescribe que se prescindird de manifestacién de voluntad

105 CaprON, 2009, p. 301.

106 CAPRON, 2009, p. 303; BEAUCHAMP y CHILDRESS, 2009, p. 189.

107 HERRING, 2016, p. 521.

108 Bl proyecto que dio origen a la Ley 20.584 proponfa, solo para la persona con un estado de salud
terminal, que pudiera “manifestar anticipadamente su voluntad de someterse a cualquier procedimiento o
tratamiento vinculado a su atencién de salud”, y establecfa que en tal declaracién “no se podrdn incorporar decisiones
o mandatos contrarios al ordenamiento juridico vigente o propio del arte médico. En caso de duda, su aplicacién
concreta deberd ser revisada por el comité de ética”, en Biblioteca del Congreso Nacional, 2012, pp. 26-27.

109 B| proyecto sefialaba: “En estos casos se deberd tomar las medidas apropiadas sobre la base de lo que
se conoce y de lo que es posible presumir acerca de la voluntad de la persona”, en Biblioteca del Congreso
Nacional, 2012, p. 25. Bascufidn y Bofill proponen una nueva letra ¢): “Cuando la persona se encuentra en
incapacidad de manifestar su voluntad, no fuere habida alguna de las personas sefialadas en el inciso segundo
del articulo 10 ni existieren otros antecedentes fidedignos que permitieren presumir su voluntad. En estos
casos se adoptard los tratamientos indicados para cuidar su salud y procurarle bienestar”, en BASCUNAN y
BoriLL, 2018, p. 5.
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cuando “el paciente no se encuentre en condiciones de expresar su voluntad ni sea posible
obtener el consentimiento de su representante legal, de su apoderado o de la persona
a cuyo cuidado se encuentre” (articulo 15). El profesional debe solicitar la opinién del
comité de ética cuando “estime que la decisién manifestada por {los} representantes
legales expone [al paciente} a graves dafios a su salud o a riesgo de morir, que serfan
evitables prudencialmente siguiendo los tratamientos indicados”, siendo optativa “si la
insistencia en la indicacién de los tratamientos o la limitacién del esfuerzo terapéutico son
rechazadas [...] por sus representantes legales”. La opinién del comité de ética “deberd
tener en cuenta especialmente el interés superior [del menor}” en su caso. El paciente o
cualquiera a su nombre podrén, si no se conformaren con la opinién del comité, solicitar
a la Corte de Apelaciones la revisién del caso y la adopcién de las medidas que estime
necesarias (articulo 17). El Proyecto no propone cambios en este dmbito.

Parece ineludible uniformar las menciones del representante legal, apoderado y
la persona a cuyo cuidado se encuentre el paciente, especificindose tanto quiénes se
considerardn para efectos de esta Ultima categorfa como un orden de prelacién (por
ejemplo, articulo 16) en eventuales desacuerdos. Resulta pertinente aclarar los alcances
de la participacién del tercero y del consentimiento por representacién, especialmente si
debiera ajustarse a algtn criterio, como la basqueda de la voluntad hipotética del paciente
o sus mejores intereses. Esta duda persiste incluso cuando se reconoce la denominada
voluntad por sustitucién, a modo de apoderado expresamente designado!'?. La figura
del apoderado supone que un tercero tome decisiones como si fuera el propio paciente,
por lo que su reconocimiento implica una expresion del ejercicio de su autonomia que
deberfa ser resguardada mediante ciertas formalidades'!!'. Asf, solo se deberfa reconocer
una participacién de este tipo si el paciente ha designado expresamente a un tercero
con facultades explicitas bajo un esquema que suponga la proteccién de su autonomia
(por ejemplo, cuando era competente, que el tercero no tenga conflictos de interés,
etc.)!'2. A causa de que la legislacién y la doctrina reconocen determinados principios
en funcién de la proteccién de personas vulnerables o que requieren de proteccién

1113 parece razonable que el rol de la voluntad del representante o apoderado

especia
pueda entenderse como una participacién cuya finalidad sea la aplicacién de criterios
protectores' . El predominio del criterio en un juicio hipotético puede quedar condi-
cionado a la existencia de voluntades anticipadas que dieran cuenta de valores, deseos
o preferencias, cuya problemdatica probatoria suele presentar inconvenientes''>. El cri-
terio de los mejores intereses parece constituirse como un esquema residual adecuado

en funcién de reconocer el ejercicio de la autonomia del paciente en la medida que sea

110 HopE ez al., 2008, p. 82.

1L TERRIBAS, 2012, p. 212.

112 BgaucHAamP y CHILDRESS, 2009, pp. 190-191.

113 Por ejemplo, el principio de respeto por las personas con discapacidad psiquica o intelectual, en
Leiva, 2013, p. 530. En el caso de menores, articulo 222 del Cédigo Civil.

114 BRaZIER y CAVE, 2016, p. 127.

15 HopE e al., 2008, p. 85; KorTow, 2005, p. 205.
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razonable y posible''°, criterio especialmente dirigido al médico tratante y que pueda

ser revisado ética y judicialmente en caso de discrepancia!l’. Igualmente, reconocer
un grado de participacién del paciente en la toma de decisiones parece ineludible!!®.
Considerando lo anterior, la normativa podria explicitar que el manejo del paciente
incompetente se hard de acuerdo con lo sefialado en sus voluntades anticipadas, y en
su ausencia o en lo que no sean aplicables, de acuerdo con sus mejores intereses, consi-
derando su participacién en cuanto sea posible. En caso de que exista un representante
legal, apoderado o persona a cuyo cuidado se encuentre el paciente, el consentimiento se
prestard para procurar el respeto de su voluntad anticipada y, en ausencia de esta volun-
tad, los mejores intereses, reconociendo igualmente la participacién del paciente en el
proceso. Ante una discrepancia entre el médico y el representante, apoderado o persona
a cuyo cuidado se encuentre el paciente, tanto en la aceptacion como en el rechazo de
tratamientos que impliquen graves dafios a su salud o riesgo de morir, el profesional
deberfa solicitar la opinién al comité de ética, para velar por la observacién efectiva de
la voluntad anticipada o los mejores intereses, segtin corresponda. La intervencion de los
tribunales solo parece necesaria en caso de que la discrepancia persista. En ausencia de
representante legal, apoderado o persona a cuyo cuidado se encuentre el paciente, deberfan
adoptarse las medidas apropiadas en funcién de sus mejores intereses. La importancia
de esta propuesta puede ser analizada a partir de los escenarios de no inicio o retiro de
tratamientos, entendidos como intervenciones toleradas por la autonomia (anticipada) y,
en su defecto, como intervenciones justificadas (iniciadas o continuadas) en los mejores
intereses del paciente, lo que determina su licitud. En ocasiones la respuesta podrd estar
dada por la futilidad, que distingue generalmente entre el efecto del tratamiento, cen-
trado en las alteraciones funcionales, y su beneficio, que envuelve un juicio de valor!!?.
La alimentacién e hidratacién artificiales y la ventilacién mecdnica producen un efecto:
proporcionan alimento, agua y permiten la oxigenacién. ;Cudl es el beneficio? El juicio
normativo de los mejores intereses persigue un equilibrio cuidadoso entre la calidad de
vida y los derechos e intereses del individuo en dignidad y autonomia'?®. Los desafios
radican en que este equilibrio se alcance sin influencias determinantes de intereses
de terceros y sin que se propenda a un desarrollo expansionista de la discrecién clini-
ca'?!. En el caso de personas con desérdenes de consciencia, desde el estado vegetativo
persistente hasta los estados minimamente conscientes, predominan por lo general las

122

consideraciones al cumplimiento de planes de vida'“*, a diferencia de lo que ocurre con

116 ASTETE y BECA, 2012, p. 387.

"7 HERRING, 2016, p. 219.

118 Se persigue ampliar la competencia de personas con enfermedad o trastorno mental o discapacidad
psiquica o intelectual y aumentar su participacién en caso de incompetencia (Ley 21.030, 2017, en concordancia
con Ley 20.422, 2010, y Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, y Ley 21.331, 2021).

119 MASON y LAURIE, 2019, p. 521.

120 BraZIER y CAVE, 2016, p. 593.

121 MasoN y LAURIE, 2019, p. 559.

122 HopE ez al., 2008, p. 35.
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recién nacidos y menores inmaduros afectados gravemente, en que prevalece una nocién
ligada a la intolerabilidad de tratamientos y sus consecuencias futuras'??. Estos Gltimos
parecen ser los casos en que se aprecian con mayor claridad los desafios. Los padres se
encontrarian en la mejor posicién para evaluar los intereses de sus hijos, sin embargo,
no pueden contradecir estos intereses. La limitacién de tratamientos (por ejemplo, por

motivos religiosos) o intentar medidas desproporcionadas'?4

125

que pueden incluso producir
un dafio sustancial al menor’ <’ encuentran un limite en las evaluaciones de sus intereses.

En casos de urgencia vital o riesgo de secuela funcional grave, podrian considerarse
dos situaciones. Primero, explicitar aquella circunstancia en que sea posible conocer
la voluntad del paciente cuando era competente, debiendo respetarse dicha manifes-
tacién. Esto ocurre con las denominadas 6rdenes de no reanimacién cardiopulmonar
(DNACPR) emanadas de la voluntad del paciente que algunos ordenamientos recono-
cen. Segundo, en caso de que no sea posible conocer la voluntad del paciente, deberfa
aclararse la participacién que le cabe al representante, apoderado o persona a cuyo
cuidado se encuentra. Si es para reafirmar la voluntad no explicitada del paciente, no
parece adecuado —ni creible— que el médico se limite a no iniciar un tratamiento solo
porque el representante lo sugiere, a menos que conste efectivamente que esa era su
voluntad, como ocurrirfa, volviendo al primer caso, con una manifestacién anticipada.
La normativa podria prescindir de la mencién al tercero, estableciendo directamente
que se adoptardn las acciones que sean necesarias para superar el cuadro de urgencia y
lograr la estabilizacidn. Si bien en estos casos debe primar la presuncién del interés del

paciente en sanarse y sobrevivir!2°

, existen situaciones en que la mera vitalidad deberfa
ser contrastada razonablemente con los mejores intereses'?’. En el mismo escenario de
la reanimacién cardiopulmonar, por ejemplo, y en ausencia de una DNACPR, puede
resultar apropiada una evaluacién médica de futilidad, como se reconoce explicitamente

en gufas clinicas del Reino Unido!?®.

2. Alwiar el dolor

En el escenario acerca de medicamentos que tendrfan un efecto adicional de acele-
ramiento del proceso de muerte, si el paciente pudo consentir cuando era competente,
la discusién se remite a lo indicado en el apartado respectivo, en especial, al alcance de
ese consentimiento (como ocurriria si, posteriormente, pareciera que no resulta indicado
continuar con ese tratamiento). Si no hubiera podido consentir previamente, y conside-
rando el andlisis del numeral anterior, el tratamiento del dolor puede parecer justificado

125 HOPE ef al., 2008, p. 183.

124 Korrow, 2005, p. 211.

125 WILKINSON y SAVULESCU, 2018.

126 BASCUNAN y BOFILL, p. 2.

127 BeaucHamP y CHILDRESS, 2009, p. 169; LuNa, 2008, p. 211.
128 BRAZIER y CAVE, 2016, p. 607.
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en los mejores intereses'??. Esto implica un juicio de valor en la calidad de vida, en
donde la cercanfa de la muerte puede ser un elemento determinante para equilibrar el
resultado de la decisién y el papel de la teoria del doble efecto puede resultar mds in-
tenso'3Y. En la sedacién terminal o sedacién continua profunda, esta puede acomodarse
en el andlisis de los mejores intereses, como el alivio de las molestias y la angustia'3!,
aunque las dificultades surgen cuando este tratamiento se aplica junto con otras medi-
das, como el uso de medicamentos con el aludido efecto adicional, el retiro posterior

del soporte vital o en caso de pacientes cuya muerte no es cercana'’?.

V. CONCLUSIONES

La revisién de los escenarios respecto de decisiones del final de la vida bajo la le-
gislacién, y las eventuales modificaciones del Proyecto, muestra una ampliacién en el
ejercicio de la autonomia personal, no obstante determinados ajustes parecen necesarios.
En pacientes competentes, incluyendo a los denominados menores maduros, los ajustes
expuestos apuntan a establecer una coherencia entre estas decisiones y el respeto de
su autonomfia, posibilitando los espacios adecuados para la formacién y expresién de
valores y preferencias.

En personas incompetentes, la normativa parece no ser lo suficientemente clara
en facilitar tanto la expresién anticipada de la autonomia, promovida por la propuesta
legislativa, como en explicitar la bisqueda y proteccién del bienestar del paciente en
estas decisiones. En ese sentido, puede ser pertinente evaluar el establecimiento de un
esquema que reconozca a la autonomia dentro de formas adecuadas y posibles, junto
con la proteccién de los mejores intereses del paciente como un espacio de discusién y
resolucién de eventuales conflictos.
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