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RESUMEN
El presente trabajo busca sefialar las principales barreras que experimentan las
personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial en el ejercicio de su
derecho a decidir sobre su propia salud, en virtud de la legislacién chilena actual.
Adicionalmente, se busca dar cuenta de las manifestaciones de voluntad
anticipada como institucion que se ha consagrado en ordenamientos juridicos
extranjeros, y que a juicio del autor, podrian constituir una medida de apoyo en el
ejercicio de la capacidad juridica, especialmente relevante para las personas con
discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial. Finalmente, el autor sostiene que
es posible obtener los principales objetivos que persiguen las manifestaciones de
voluntad anticipada en el derecho extranjero, mediante una interpretacion amplia
de las normas del ordenamiento juridico nacional que gobiernan la materia, sin

perjuicio de reconocer que existen dificultades asociadas a esa interpretacion.



INTRODUCCION
Los derechos de las personas con discapacidad intelectual, cognitiva y
psicosocial gozan hoy de reconocimiento a nivel del Derecho Internacional de los
Derechos Humanos, e imponen una serie de obligaciones a los Estados a fin de
garantizar su respeto. Uno de los principales derechos que se ha reconocido es el
derecho a la capacidad juridica, el cual, se ha entendido es condicion necesaria

para el ejercicio de los demas derechos de las personas con discapacidad.

El modelo tradicional en materia de capacidad juridica, supone que la persona
incapacitada legalmente, no tiene posibilidad de decidir en practicamente ningun
aspecto de su realidad. Dicho modelo debe ser abandonado para dar paso a un
modelo de apoyos, en que se otorgue a las personas mecanismos que les
permitan maximizar sus posibilidades de decidir sobre sus propias vidas, a lo
menos en todos aquellos aspectos en que tengan la competencia necesaria. De
esta manera, o que motiva esta investigacion es la necesidad de ofrecer un
mecanismo de apoyo concreto para el ejercicio de la capacidad juridica de las

personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial.

La negacion del derecho a la capacidad juridica incide en diversos ambitos,
uno de los cuales es el relativo a las decisiones sobre la propia salud. En ese
entendido, la presente investigacion parte de la hip6tesis de que la legislacion
chilena no escapa a esa realidad, y que para el ejercicio del derecho a la
capacidad juridica en las decisiones sobre la propia salud, se requieren
mecanismos de apoyo, uno de los cuales puede estar constituido por las
manifestaciones anticipadas de voluntad. Esta institucién ha tenido acogida en el
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derecho comparado, destacandose por un sector de la doctrina su utilidad para
resguardar el derecho a la autonomia de las personas en su atencion de salud, en
tanto otro sector ha criticado este mecanismo por razones que expondremos en su
oportunidad. La presente investigacion parte de la hipétesis de que podria ser
posible lograr los efectos de dicha institucion en el derecho nacional, por la via de

recurrir a otras instituciones y normas presentes en nuestro ordenamiento juridico.

De este modo, en el capitulo |, se abordara el tema del derecho a la capacidad
juridica de las personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial
analizando la legislacion vigente y la opinién de la doctrina al respecto. Todo ello,
en el entendido de que en la actualidad existe para el Estado Chileno la obligacién
de transitar hacia un sistema de apoyos en la toma de decisiones. Adicionalmente,
en dicho capitulo se aspira a dilucidar si la normativa nacional en materia de salud
resguarda adecuadamente el ejercicio de la capacidad juridica de este grupo

social, o por el contrario, genera situaciones de vulneracion a sus derechos.

Por su parte, en el capitulo Il se sefiala en qué consisten las manifestaciones
anticipadas de voluntad, ahondando en las criticas que han recibido como
institucion por parte de la doctrina. Una vez realizado este andlisis, se abordara su
consagracion en el derecho comparado, determinando cuales son los principales

objetivos que se buscan mediante su regulacion.

Finalmente, en el capitulo Il se evaluara si las manifestaciones de voluntad
anticipada pueden presentar utilidad como mecanismo de apoyo, especialmente

para las personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial. En razén



de ello, se analizara si es posible con la normativa chilena actual conseguir un
efecto similar al de esta institucion, con el fin de alcanzar un resultado equivalente

al obtenido por el derecho comparado al reglamentar esta institucion.



CAPITULO |I. CAPACIDAD JURIDICA DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL, COGNITIVA Y PSICOSOCIAL (PcDICPS) Y

SU REGULACION EN EL AMBITO DE LA LEY N°20.584.

Previo a entrar en el fondo de la presente investigacion, es menester revisar los
conceptos esenciales en los cuales ésta incide. A este respecto, resulta
indispensable establecer qué entenderemos por discapacidad intelectual, cognitiva
y psicosocial a fin de contar con una determinacién de las personas a quienes
creemos puede beneficiar de manera especial la manifestacién anticipada de
voluntad en el ambito de las decisiones acerca de la propia salud. Ademas, se
busca dar cuenta de las principales barreras en el ejercicio de sus derechos que
genera la regulacion sanitaria en la Ley N° 20.584, principal norma aplicable a esta
problematica, y para cuya superacién el mecanismo de apoyo del cual daremos

cuenta puede ser una herramienta eficaz.

1.1. Concepto de discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial.

Con el propésito ya indicado de delimitar al grupo social al cual, en nuestra
opinion, pueden resultar especialmente beneficiosas las manifestaciones de
voluntad anticipada, en el presente apartado daremos cuenta brevemente del

concepto de discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial.

Tratando de aproximarnos a una nocion mas moderna de discapacidad
intelectual, cabe sefalar, en primer lugar, que al igual que la definicion de
discapacidad en general, aquella que denominamos de tipo intelectual ha sido

fruto de evolucidn a lo largo de la historia. De este modo, en un inicio el término
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estaba asociado a lo que se denominaba “retraso mental”’, término que fue
cayendo paulatinamente en desuso por su cardcter peyorativo, y en el que
primaba un enfoque puramente médico, esto es, centrado fundamentalmente en
los “sintomas”, y caracteristicas de la “patologia” subyacente. En la evolucion de
este concepto, se ha sefialado que el principal hito en la materia esta constituido
por la conceptualizacion otorgada por la Asociacion Americana sobre Retraso
Mental (AAMR) en el afio 1992, la cual “considera a la persona con retraso mental
no como un rasgo de incompetencia propio del individuo sino como una expresion
de la interaccion entre la persona y su funcionamiento y el entorno, aportando un
enfoque multidimensional al concepto.!”. De esta manera, se empezaba a recoger
la vision de la discapacidad ya no como una caracteristica del individuo que
padecia una “deficiencia”, sino como las condiciones de exclusion social a que las

personas con afecciones de tipo intelectual son sometidas.

La AAMR, posteriormente ha definido el retraso mental como una
“discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en funcionamiento
intelectual como en conducta adaptativa, entendiendo ésta como habilidades
adaptativas de tipo conceptual, social y practico Esta discapacidad se origina
antes de los 18 afios.?”. Al efecto, se ha indicado que “La nocion actual de DI se

enmarca en la nocion general de discapacidad que centra su atencion en la

1 GARCIA, I. 2005. Concepto actual de discapacidad intelectual. Psychosocial Intervention [en
linea], Madrid, Espafia, Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid
<http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=179817547002> [consulta: 06 marzo 2018].p. 257

2 LUCKASSON, R.L. Y COLS. 2002. Mental retardation. Definition, classification, and systems of
supports. Washington: American Association on Mental Retardation, AAMR. (Version castellana de
M.A. Verdugo y C. Jenaro (2003): “Definicion, clasificacion y sistemas de apoyo”. Madrid, Espafia.
Alianza Editorial.P.18. Citado por: GARCIA, 1. Ibid.



expresion de las limitaciones del funcionamiento individual dentro de un contexto
social y representa una desventaja sustancial para el individuo (Luckasson et al.,
2002; Organizacion Mundial de la Salud, 2001).*”. De esta manera, lo
caracteristico de la discapacidad intelectual es el hecho de tener mayores
dificultades que el resto de las personas, principalmente en cuanto al
funcionamiento intelectual y adaptativo, por una condicion que se genera antes de

los 18 afos.

Por su parte, el Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales
elaborado por la American Psychiatric Association, en su quinta edicion (en
adelante DSM 5), presenta como novedad respecto a sus versiones anteriores, el
abandono del término “retraso mental”’, y su reemplazo por el de discapacidad
intelectual la cual, indica, “se caracteriza por deficiencias en las capacidades
mentales generales, como el razonamiento, la resolucion de problemas, la
planificacion, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje académico y el
aprendizaje a partir de la experiencia. Los déficits tienen como resultado deterioros
del funcionamiento adaptativo, de modo que el individuo no cumple con los
estandares de independencia personal y responsabilidad social en uno o mas
aspectos de la vida cotidiana, incluida la comunicacién, la participacién social, el
funcionamiento académico u ocupacional y la independencia personal en el hogar
0 en el entorno comunitario.*”. Adicionalmente, se aclara en dicho manual que “los

diversos niveles de severidad se definen sobre la base del funcionamiento

8 SCHALOCK, R. 2009. La nueva definicion de discapacidad intelectual, apoyos individuales y
resultados personales. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual. Vol 40 (229): 22-39

4 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. 2013. Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, Fifth Edition. Arlington, VA. P.31 (Traduccién libre)
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adaptativo, y no de los puntajes de CI, porgque es el funcionamiento adaptativo el
que determina el nivel de apoyo requerido. Ademas, las medidas de Cl son menos
validas en el extremo inferior del rango de CI.5”. Es destacable que se abandonen
las mediciones en base a Cl como determinantes de la discapacidad intelectual,
no obstante seguir presente en su definicion la referencia a deficiencias en la
persona. Igualmente, recogemos la definicion de este manual, por ser ilustrativa
de los diversos ambitos en que las personas con discapacidad intelectual se ven

afectadas.

Creemos relevante en esta parte hacer hincapié, en que la nocion de la
discapacidad intelectual actualmente, ha abandonado el criterio médico, y se ha
centrado principalmente en las barreras sociales que deben enfrentar las personas
con discapacidad. En tal sentido, no es correcto abordar este fenébmeno desde la
Optica de la condicién de salud mental de la persona, sino que de lo que se trata
es de reconocer a las personas con discapacidad intelectual con sus
caracteristicas, en toda su dignidad, y remover las barreras sociales que, en
definitiva, son las causantes de la discapacidad. Como insistiremos a la largo de
este trabajo, una de las barreras principales que deben enfrentar las personas con
discapacidad intelectual, es justamente la presuposicion, tristemente auln
generalizada, de que carecen de la aptitud necesaria para dirigir sus vidas en

forma auténoma.

Por otra parte, se ha distinguido de la discapacidad intelectual, una segunda

categoria denominada discapacidad cognitiva. Bach y Kerzner se refieren a ella

5 AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. Ob. Cit. 33



indicando que se caracteriza por la existencia en la persona de dificultades
similares a las presentes en la discapacidad intelectual, con la diferencia de que
ellas se manifiestan generalmente con posterioridad a los 18 afios de edad y
“pueden ser el resultado de una lesion cerebral a una edad mas temprana.b.”
Anaden a lo anterior los mismos autores que “las personas con discapacidades
cognitivas incluyen a aquellos que han experimentado un accidente
cerebrovascular, demencias o la enfermedad de Alzheimer, y adultos mayores que
experimentan otras formas de deterioro cognitivo a medida que envejecen.””. De
esta manera, lo caracteristico de esta clase de discapacidad se halla en el hecho
de presentar dificultades relativas al funcionamiento intelectual y adaptativo, en
términos similares a la discapacidad intelectual, pero por una condiciébn que se
origina con posterioridad a los 18 afos de edad, y que se caracteriza por presentar
en ciertos casos (como en la enfermedad de Alzheimer, u otras formas de
demencia) una naturaleza degenerativa, en el sentido de existir un decaimiento,
méas o menos apresurado, de las funciones intelectuales. Cabe advertir en esta
parte, que en la generalidad de los estudios relativos a esta materia, los términos
discapacidad intelectual, y discapacidad cognitiva se utilizan como sinénimos, en
ambos casos para referirse ,finalmente, al antiguo “retraso mental”’. Nosotros, sin
embargo, optamos por seguir esta clasificacién, por cuanto consideramos

necesario dar cuenta separadamente de las diferentes realidades a las cuales los

6§ BACH, M. y KERZNER, L. 2010. A new paradigm for protecting autonomy and the right to legal
capacity. Advancing Substantive Equality for Persons with Disabilities through Law, Policy and
Practice. [En linea] Ontario, Canada. Law Commission of Ontario.
<https://www.lcocdo.org/wpcontent/uploads/2010/11/disabilities-commissioned-paper-bach-
kerzner.pdf> [consulta: 06 marzo 2018]

7 Ibid.


https://www.lcocdo.org/wpcontent/uploads/2010/11/disabilities-commissioned-paper-bach-kerzner.pdf
https://www.lcocdo.org/wpcontent/uploads/2010/11/disabilities-commissioned-paper-bach-kerzner.pdf

conceptos enunciados se refieren. En ese sentido, consideramos que existiendo
diferencias notorias entre aquellas situaciones a que ambos conceptos aluden, es

pertinente reservar una terminologia aparte para cada una de ellas.

Finalmente, Bach y Kerzner definen la discapacidad de tipo psicosocial,
indicando que ella se encuentra referida a personas “que experimentan problemas
de salud mental y / o que se identifican como "usuarios de salud mental”,
"sobrevivientes psiquiatricos" o "locos"®. En este sentido, se ha sefialado que este
término hace referencia a “personas que pueden definirse a si mismas de varias
maneras: como usuarios o consumidores de servicios de salud mental,
sobrevivientes de la psiquiatria; personas que experimentan cambios de humor,
miedo, oyen voces O tienen visiones; experimentan enojo; personas que
experimentan problemas de salud mental, o crisis.®” Con este término se busca
diferenciar de la discapacidad intelectual y cognitiva, a ciertas personas que han
sido tratadas como discapacitadas por el hecho de haber sido “etiquetada como
mentalmente enferma o con cualquier diagnoéstico psiquiatrico especifico.0”,
Asimismo, el término envuelve la idea de que el trato que se da a personas con
algun diagnodstico de salud mental es incapacitante, y reivindica “un

reconocimiento de que los factores internos y externos en la situacion de vida de

una persona pueden afectar su necesidad de apoyo o adaptacion mas alla de lo

8 {bid.

9 INTERNATIONAL DISABILITY ALLIANCE’'S FORUM FOR THE CONVENTION ON THE RIGHTS
OF PERSONS WITH DISABILITIES. (IDA CRPD Forum). 2008. Contribution to the Office of the
United Nations High Commissioner for Human Rights’ thematic study to enhance awareness and
understanding of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, focusing on legal
measures key for the ratification and effective implementation of the Convention. [En linea]
http://www.wnusp.net/documents/IDA_CRPDForum.pdf [consulta: 20 de agosto 2018]. P. 47
(traduccion libre).

10 IDA CRPD Forum. Ob.Cit. P.48



http://www.wnusp.net/documents/IDA_CRPDForum.pdf

ordinario.’”. Finalmente, se ha indicado sobre este concepto que envuelve la idea
de “un reconocimiento de que la hospitalizacion o institucionalizacion forzada, la
administracion forzada de farmacos, el electroshock y la psicocirugia, las ataduras,
las camisas de fuerza, el aislamiento y las practicas degradantes como la
desnudez forzada o el uso de vestimenta institucional son formas de violencia y
discriminacion por discapacidad y también causan trastornos fisicos y psiquicos
lesién que resulta en una discapacidad secundaria.'?”. Por la misma necesidad de
contar con un término especifico para cada realidad de la que estamos dando
cuenta, seguimos a Bach y Kerzner también en esta categorizacion. Valga aqui
sefalar que, al igual como indicaramos respecto a las personas con discapacidad
intelectual, una de las principales barreras que se imponen a las personas con
discapacidad cognitiva, es justamente que la “etiqueta” que se les ha impreso,
conlleva la visién socialmente generalizada de carecer de las aptitudes suficientes

para decidir libremente sobre sus propias vidas.

De este modo, al momento de referirnos a las personas con discapacidad
intelectual, cognitiva y psicosocial (en adelante, PcDICPS), estamos abarcando
una serie de situaciones muy diversas entre si, que aunamos bajo estas
categorias solo para efectos analiticos, por cuanto comparten como elemento
comun el hecho de experimentar las personas a las cuales nos referimos, barreras
en el ejercicio de sus derechos, en razén de alguna caracteristica relativa a sus
facultades mentales. Ciertamente, las categorias que utilizamos quedan cortas en

orden a dar cuenta de la situacion concreta de cada grupo, o persona, que podria

11 DA CRPD Forum. Ob.Cit. P.47
12 |bid.
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eventualmente verse comprendida en ellas. No obstante, consideramos que
presentan la virtud de dar, al menos someramente, un reconocimiento a la

diversidad de personas que pueden verse abarcadas por ellas.

Sostenemos que las manifestaciones de voluntad anticipada, son
particularmente relevantes para todas las personas que hemos agrupado bajo el
término PcDICPS. Lo anterior, por cuanto, como hemos ya sefalado, ellas
comparten ciertos elementos en comun que justifican su tratamiento conjunto: por
una parte, en el caso de las personas con discapacidad cognitiva, la posibilidad
cierta de que en razén de la condicion psiquica que ella supone y el avance de la
misma, su aptitud para manifestar su voluntad pueda verse mermada a tal punto
de imposibilitarla de forma absoluta. Por otra parte, y en particular respecto de las
personas con discapacidad intelectual, y psicosocial, la posibilidad de que al
momento de enfrentar decisiones en relacion a su atencion de salud, su capacidad
juridica sea objeto de cuestionamientos. En este Ultimo caso, la manifestacion
anticipada de su voluntad constituye un mecanismo que puede evitar que,
aduciendo su condicion de salud mental, no se tomen en consideracion sus

decisiones.

Cabe sefalar, que si bien, estos riesgos existen practicamente para cualquier
individuo, aun aquellos que no presentan ningun tipo de discapacidad, para las
PcDICPS, esos riesgos son mucho mas latentes, lo que a nuestro entender
justifica su tratamiento diferenciado, y una atencion mucho mayor. A ello, hay que
agregar la dificultad que las PcDICPS presentan en materia de su derecho a la

11



capacidad juridica, pues, como veremos en los apartados siguientes, sistemas
normativos como el chileno, tienden a no permitir de forma adecuada el ejercicio
de sus derechos en igualdad de condiciones, ya que no se reconoce la realidad

gue experimentan estas personas.

1.2. Capacidad juridica de las PcDICPS.

De forma bastante automatica, se tiende asociar la discapacidad,
particularmente las intelectuales, cognitivas y psicosociales, con el concepto

juridico de capacidad (y mas concretamente con el de “incapacidad”).

Cuando se dice que una persona es capaz, se esta significando que el derecho
le reconoce a un individuo autonomia suficiente para adoptar la mas variada clase
de decisiones, sin requerir que otra persona actie en su nombre. El derecho en
diversas areas establece exigencias distintas, a fin de considerar cuando a una
persona se le reconoce la aptitud suficiente para decidir sea sobre su persona, sus
relaciones familiares o sobre su patrimonio. No es extrafio que el derecho atienda
a la situacion concreta de la persona para ello. Asi, en materia de infancia, v.gr. se
consagra el principio de autonomia progresiva del nifio, nifia o adolescente, el cual
implica reconocerles una autonomia decisional en desarrollo, y en consecuencia
considerarlos aptos para decidir por si mismos, a medida que sus aptitudes

intelectuales y madurez van alcanzado mayores estadios de desarrollo.

Vinculando lo anterior con el tratamiento que el derecho otorga a las
discapacidades de tipo intelectual, cognitivo y psicosocial, cabe sefialar que previo
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a la entrada en vigor de las convenciones internacionales de derechos humanos, y
sobre todo a la Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, el
fenémeno de las discapacidades a las que nos referimos era abordado por nuestro
legislador desde la Optica de la capacidad para la celebracion de actos juridicos.
En este sentido, como sabemos, la capacidad en el derecho ha sido
tradicionalmente definida como la aptitud de ser titular de derechos y obligaciones.
Se clasifica en capacidad de goce, que corresponde a todo individuo de la especie
humana por el solo hecho de ser tal, y que consiste en la ya citada aptitud de ser
sujeto de derechos, y capacidad de ejercicio, que consiste en la aptitud de un
individuo de ejercer por si mismo los derechos que le competen. El Cédigo Civil
chileno, en su articulo 1445 se refiere Unicamente a la capacidad de ejercicio en
los siguientes términos: “La capacidad legal de una persona consiste en poderse
obligar por si misma, y sin el ministerio o la autorizacion de otra.”. Posteriormente,
sefala en su articulo 1446 que “Toda persona es legalmente capaz, excepto
aquellas que la ley declara incapaces.”, y finalmente en su articulo 1447 establece
que “Son absolutamente incapaces los dementes, los impuberes y los sordos o
sordomudos que no pueden darse a entender claramente.”. De este modo, la ley
priva de la aptitud para obrar por si mismos a ciertos individuos de la especie
humana, en razén de que, a su entender, se trata de personas 0 grupos que no

son aptos para expresar su voluntad, o bien carecen de ella por causas fisicas.

En lo que nos atafie, la voz “demente” que utiliza el Cddigo, sabemos no se
refiere en términos técnicos a la demencia como se define en psiquiatria, sino que

abarca toda aquella situacion en que el individuo no es considerado apto para
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decidir respecto a su persona o bienes en razén de una afeccion que altera sus
condiciones mentales. En ese sentido, se ha sefalado que ha debido ser la
jurisprudencia la que determine el concepto, el cual ha sido definido como la
"situacion en que se encuentra un individuo que, por alteracién de sus facultades
mentales, carece de la aptitud necesaria para dirigir su persona o administrar su
patrimonio®®". Asi, se ha entendido que no es el derecho el llamado a establecer
‘cuadles son las enfermedades mentales susceptibles de privar al individuo de su
discernimiento o sano juicio.!#”. De esta manera, tanto en nuestro derecho como
en otras latitudes, se divide binariamente a las personas en capaces, o incapaces,
segun si el individuo es considerado apto para la toma de sus decisiones, o

derechamente, su juicio debe ser sustituido por otra persona.

Por regla general, las razones que se esgrimen para considerar a una persona
como no apta para tomar decisiones, se suelen vincular a nivel doctrinario por la
“falta de voluntad” o bien por la imposibilidad de exteriorizar la misma. De este
modo, la vinculacion entre voluntad y capacidad de ejercicio en la doctrina, salta a
la vista. De cierta manera, existe una identificacion entre los términos capacidad y
voluntad. En este sentido, en nuestro medio, el profesor Arenas, comentando la
doctrina de Alessandri, Somarriva, Larrain, y Ducci, respecto al derecho chileno,
concluye que “habiendo, pues, varios tipos de capacidad, siendo la mas limitada la
incapacidad absoluta, se ha concluido, pues, que a menor grado de capacidad,

menor cantidad de voluntad. De este modo, los incapaces absolutos, es decir, los

13 FRIGERIO, C. 1989. Incapacidad civil y representacion legal del enfermo mental. Revista chilena
de derecho. Vol. 16 (1). P.37.
14 1bid.
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nifios e impuberes, los dementes, y aquellos sordomudos que no puedan ser

entendidos claramente, no tienen voluntad.®”.

Si bien, la vinculacion entre ambos conceptos se ha impuesto en la doctrina,
existe diferencia entre ambos. Sobre el particular, se ha indicado que un concepto
previo a la voluntad es el de libertad. Asi se ha dicho que “La voluntad tiene una
intima relacion con un elemento fundamental de la naturaleza humana, la libertad.
En efecto, la voluntad humana es un verdadero corolario de la libertad'®”.
Siguiendo al profesor Arenas, a la libertad debe sumarse el entendimiento,
definido como la posibilidad del agente de representarse las posibilidades, de
forma tal de escoger entre ellas. Dicha visiobn concuerda con la nocion aristotélica
de la voluntad y la prudencia. Al decir del Dr. Armando Roa “La voluntad, dice
Aristoteles, pone el deseo, y la prudencia elige, de entre los caminos posibles, el
mejor para realizar ese deseo, teniendo en cuenta la consideracion inteligente de
cada uno para obtener su propio bien!””. De esta manera, la voluntad se encuentra
en el ambito de los deseos, en tanto la prudencia, o dicho de otro modo la

actividad de decidir, pertenece a otra esfera: la de la razén.

En el ambito juridico, Arenas refiere que la voluntad es conceptuada “como la
facultad que tienen las personas de querer o no querer actuar en la vida juridica,
ya sea adquiriendo derechos u obligaciones y ejerciéndolas del modo que ellos

estimen mas conveniente, dentro de los limites que el propio Derecho estatuye!®”.

15 ARENAS, S. 2013. Hacia el fin del dogma voluntad es capacidad en el derecho civil chileno.
Revista Derecho y Justicia. P. 75

16 ARENAS, S. Ob.Cit. p. 76

17 ROA, A. 1998. Etica y bioética. Santiago, Chile. Editorial Andrés Bello. P. 72

8 ARENAS, S. Ob.Cit. p.77
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De esta manera, mas alla de las definiciones de la filosofia respecto a la voluntad,
en el derecho lo relevante es que el sujeto desee actuar en la vida juridica, y que
el derecho reconozca valor a esa voluntad, lo que nos acerca a la definicion

clasica de los actos juridicos y se confunde con ella®.

En el citado trabajo de Arenas se hace un esfuerzo valorable para lograr
distinguir la voluntad de la capacidad, reconociendo si que ambas nociones
comparten elementos comunes que hacen que no sea tarea sencilla su
diferenciacion. No obstante, compartimos su visibn en cuanto a que se trata de
cuestiones diversas tanto en lo filosofico como en lo juridico. En este ultimo
ambito, que es respecto del cual nos podemos pronunciar, cabe sefialar que tal
como ensefia Arenas, mientras la capacidad es clasificable (de goce y de
ejercicio), la voluntad es una sola, y no admite clasificaciones ni se puede hablar
de voluntades parciales. Por su parte, en cuanto a su contenido esencial, Arenas
nos indica que “la capacidad se refiere a la posibilidad de entendimiento de los
actos que se estan desarrollando, es decir, al grado de madurez y conciencia que
posee la persona. En tanto, la voluntad se vincula con la unién entre la libertad de
decision y el entendimiento de lo que se pretende, o que conduce a la existencia
de deseo de hacer algo, con la parte volitiva de quien realiza un acto. En materia
juridica, la voluntad puede ser enfocada en el &nimo de un fin y un objeto.?%”. Sin

embargo, y no obstante ser conceptos diferentes, lo cierto es que la vinculacién

19 En tal sentido, hay que recordar que un acto juridico es una “manifestacion de voluntad hecha
con el proposito de crear, modificar, o extinguir derechos, y que produce los efectos queridos por el
autor o las partes, porque el derecho sanciona dicha manifestaciéon de voluntad”. VIAL, V. 2000.
Teoria General del Acto Juridico. Santiago, Chile. Editorial Juridica de Chile, Quinta Edicion
actualizada. p. 43

20 ARENAS, S. Ob.Cit. p.80
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entre ambas existe y a tal punto que “la capacidad es una forma legal de controlar
el actuar de la voluntad, lo que nos lleva a la conclusion de que la capacidad es

una consecuencia necesaria de la voluntad”.?%.

En virtud de lo expuesto, sostenemos que las categorias que el derecho ofrece
tratAndose de las PcDICPS, resultan insuficientes en la actualidad, por cuanto
dividen el mundo entre personas capaces e incapaces, en circunstancias de que
existen zonas grises que requieren un tratamiento legislativo diferente, las cuales

nuestro ordenamiento juridico clasico no se ha sabido diferenciar.

De esta manera, reconociendo que todos los seres humanos tienen voluntad, lo
que resulta relevante al derecho es cuando un individuo tiene el ‘entendimiento’
suficiente para la adopcion de una decision, y aquello sostenemos debe ir
vinculado necesariamente a la decision de que se trate. De esta manera, las
categorias juridicas suelen quedar cortas, al momento de establecer que los
dementes, como en el caso chileno, no son aptos para la adopcion de ninguna
decision relativa a su persona o bienes. Nos parece que la forma en que el
derecho distingue entre capaces e incapaces es demasiado absoluta. Valga un
ejemplo de lo anterior, no es lo mismo decidir vender un inmueble que comprar la
comida de hoy. En este sentido, se ha indicado respecto al modelo argentino, que
al igual que el nuestro contiene una distincidn absoluta, que “ya no es dable hablar
de capaces o incapaces. Es cuestion de reconocer regimenes de graduacion de

capacidades, respetar cierto grado de autodeterminacion y organizar el régimen

21 ARENAS, S. Ob.Cit. p.81
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de representacion de apoyos y salvaguardas con los principios de necesidad,

subsidiariedad y proporcionalidad.??”.

El motivo por el cual esto es relevante, es que respecto de la capacidad, las
consecuencias practicas de considerar a una persona juridicamente incapaz
equivalen a una autentica muerte civil. En tal sentido, se ha sefialado respecto a la
interdiccion por demencia que “dicha incapacitacion no sélo produce efectos
juridicos en cuanto privacién de la capacidad legal o de ejercicio de la persona,
sino que anula definitivamente su voluntad y su persona.?®”. Asimismo el profesor
Barcia ha indicado que “la incapacitacién, en nuestro sistema juridico, lleva al
absurdo de que el juez o la ORC, en su caso, se enfrenten a la disyuntiva de dar
lugar a una incapacidad absoluta —con todos los efectos que ello acarrea— o,
simplemente, el deber de desechar la demanda de incapacidad.?®”. De esta
manera, la solucién que da nuestro ordenamiento juridico no es coherente con la
realidad, en la cual ciertamente habra individuos cuyo entendimiento no les
permita la toma de decisiones practicamente en absoluto. Sin embargo, habra
otros tantos casos en gque la persona requiera proteccion respecto de ciertos
negocios juridicos- v.gr. que no se done la totalidad de los bienes que componen

Su patrimonio sin su consentimiento-, pero sera plenamente apta para la adopcion

22 GILER, S. “et. al’. 2010. Todos somos sujetos plenos de derecho. En: PRIMER CONGRESO
Internacional sobre Discapacidad y Derechos Humanos. Buenos Aires, Argentina. Fundacién
Aequitas. Pp.1-25.

23 SILVA, P. Ob.Cit. P.183

24 BARCIA, R. 2014. Algunas criticas al derecho comudn y especialmente a la regulacién de las
incapacidades respecto del adulto mayor en el ordenamiento juridico chileno. Revista Chilena de
Derecho Privado (23): p. 74

18



de otras decisiones.- con quien me gustaria pasar los dias que me quedan de

vida, a que tratamientos médicos me someto, etc.

En tal sentido, en el derecho comparado existen formulas que constituyen
verdaderos “trajes a la medida” de lo que la persona necesita, y en que se
distingue su capacidad para la toma de decisiones dependiendo del negocio

juridico especifico de que se trata®.

Uno de los defectos que contiene nuestra legislacion, y que es objeto de
analisis en este trabajo, es que no existe un instituto que permita que una persona
en prevision de que su capacidad juridica sea puesta en tela de juicio por aquellas
personas con las que deba relacionarse, o en prevision derechamente de una
futura incapacitacion, pueda decidir de antemano ciertos aspectos futuros de su
propia vida, o bien designar una persona de su confianza para que tome esas

decisiones por ella.

En los parrafos siguientes, daremos cuenta del principal derecho humano que,
a nuestro entender, es vulnerado por no contar nuestra legislacion con
instituciones que permitan a las PcDICPS participar mas activamente en su propia

vida, y que ademdas permite sostener que modelos de incapacitacion como el

25 En ese sentido, Barcia sefala que “en el Derecho Comparado, lo que se hace es crear un
verdadero traje a la medida, distinguiendo actos segun sean patrimoniales —respecto de los que, a
su vez, se puede distinguir en razon de su entidad econdmica— y actos no patrimoniales. A este
proposito se puede decretar que un incapacitado es por regla general capaz, pero en relacion con
algunos actos personales, como el reconocimiento de hijos y el matrimonio requiere de
autorizacion judicial, respecto de otros, requerira complementar su voluntad con la de su conyuge o
uno de sus padres o un pariente cercano, y finalmente para disponer de inmuebles, y contraer
deudas relevantes requiera de autorizacién del juez”. BARCIA, R. Ob.Cit. 74.
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chileno, deben progresivamente ser superados para dar paso a un modelo de

apoyo en la toma de decisiones, sobre lo cual nos detendremos mas adelante.

1.3. Derecho ala personalidad juridicay a la capacidad juridica

El derecho a la personalidad juridica se encuentra consagrado hace bastante
tiempo en el marco del derecho internacional de los derechos humanos. El articulo
16 del Pacto de Derechos Civiles y Politicos lo reconoce al prescribir que “todo ser
humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de su personalidad
juridica.” Con idéntica redaccion lo protege la Declaracién Universal de Derechos
Humanos en su articulo 6. Por su parte, la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos, prescribe en su articulo 3 que “toda persona tiene derecho al
reconocimiento de su personalidad juridica.”. La Declaracion Americana de
Derechos Humanos, a su vez, contempla este derecho, y otorga una nocién mas
especifica del mismo, en su articulo XVII al prescribir que “toda persona tiene
derecho a que se le reconozca en cualquier parte como sujeto de derechos y

obligaciones, y a gozar de los derechos civiles fundamentales.”.

Adentrandose mas al concepto de personalidad juridica, se ha indicado que
esta “no es otra cosa que la aptitud natural de todo individuo de la especie
humana para ser sujeto activo y pasivo de relaciones pertenecientes a la esfera
juridica.?®”. La Corte Interamericana de Derechos Humanos se ha pronunciado

respecto al reconocimiento de la personalidad juridica, seflalando que este supone

26 L OPEZ, A. 2014.Generaciones futuras y personalidad juridica. Dikaion, vol. 23 (2) p. 261
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“la capacidad de ser titular de derechos (capacidad de goce) y de deberes.?””.
Adicionalmente, en doctrina se ha indicado respecto a este derecho que “pretende
el otorgamiento a toda persona de la capacidad o facultad de ser titular de
derechos y obligaciones, de poder ejercerlos en forma inmediata, efectiva y sin
gue existan condicionamientos para tal ejercicio a aspectos generacionales de los
derechos humanos.?®”, no obstante como veremos, dicha interpretacién no es
pacifica, y la fase de ejercicio de los derechos mas bien parece estar recogida

como un derecho autbnomo: el derecho a la capacidad juridica.

En términos muy generales, la capacidad juridica se define como “la facultad o
la posibilidad de una persona de actuar en el marco del sistema juridico?®”. Al igual
que en el caso chileno, diversos sistemas juridicos distinguen entre una capacidad
juridica equivalente a la posibilidad de tener derechos, y otra relativa a su
ejercicio®®. De esta manera, resulta clara la identificacién entre la “personalidad
juridica” y la “capacidad juridica”, entendida esta ultima como aptitud de ser titular

de derechos.

La Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad reconoce

tanto el derecho a la personalidad juridica como el derecho a la capacidad juridica.

27 CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS (CIDH). Caso Bamaca Velasquez vs.
Guatemala. Sentencia de 25 de noviembre de 2000. (Fondo). Parr 179.

28 SUAREZ, B. Y FUENTES, E. 2015. Derecho al reconocimiento de la personalidad juridica.
Concepto y desarrollo en la jurisprudencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos.
Revista Prolegdmenos Derechos y Valores, Vol. 18 (36). P. 69

29 COMISARIO PARA LOS DERECHOS HUMANOS. 2012. ¢Quién debe decidir? Derecho a la
capacidad juridica de las personas con discapacidad intelectual y psicosocial. [en linea]
<http://www.cermicantabria.org/phocadownloadpap/interes/ COMISARIO%20DHCOE%20derechos
%20y%20capacidad%20juridico.pdf> [ consulta: 08 marzo 2018]

30 Asi se ha indicado que “Algunas jurisdicciones establecen una distincién entre la capacidad para
tener derechos y la capacidad para actuar o para ejercer tales derechos.”. COMISARIO PARA LOS
DERECHOS HUMANOS. Ibid.

21


http://www.cermicantabria.org/phocadownloadpap/interes/COMISARIO%20DHCOE%20derechos%20y%20capacidad%20juridico.pdf
http://www.cermicantabria.org/phocadownloadpap/interes/COMISARIO%20DHCOE%20derechos%20y%20capacidad%20juridico.pdf

En efecto, el articulo 12 N°1 de la Convencion establece que “las personas con
discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad
juridica.”, al tiempo que el numeral segundo del mismo articulo sefala que “las
personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones
con las demas en todos los aspectos de la vida.”. Al discutirse la redaccién de la
Convencién sobre Derechos de las Personas con discapacidad, se cre6 un Comité
Ad Hoc mediante Resolucion A/RES/56/168, de fecha 19 de diciembre de 2001.
En la quinta sesion de dicho Comité, se discutio la diferencia entre los términos
personalidad juridica y capacidad juridica. Respecto al primero, se destacd que
este es una precondicion para el disfrute y ejercicio de todos los demas derechos
individuales por cuanto, “sin este derecho, el individuo podria ser degradado a un
mero objeto del derecho, hombres y mujeres no serian personas en sentido legal,
y asi podrian ser privados de todos los derechos, incluido el derecho a la vida.3Y".
Por lo tanto, concluye el Comité, se trata de un derecho “incluido en la lista de
derechos civiles y politicos que no pueden ser derogados en tiempos de
emergencias publicas que amenacen la vida de una naci6n®?”. Asimismo, se
establecié que no queda claro del lenguaje utilizado por el articulo 16 del Pacto de
Derechos Civiles y Politicos, si el término personalidad juridica abarca o no la
capacidad de obrar, entendida como “la capacidad de participar en una empresa o

transaccion en particular (por ejemplo, para celebrar un contrato vinculante,

81 ACNUDH. 2005. Informe presentado por el Alto Comisionado para los Derechos Humanos de
Naciones Unidas, en ocasion de la Quinta reunion del Comité Especial de la CDPD, sobre el
asunto de la capacidad juridica. p. 4, [en linea],
<www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc.> [consulta: 20 de enero
2018]. Citando a M. Nowak, U.N. Covenant on Civil and Political Rights: CCPR Commentary, 2nd
revised edition, N.P. Engel Publisher, 2005, p. 369.

32 ACNUDH. Ibid.
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heredar y demandar o ser demandado), mantener un estado particular o relacién
con otra persona (por ejemplo, adoptar un nifio o casarse y fundar una familia) vy,
en general, establecer derechos y obligaciones a través de la propia conducta33.”.
En dicha oportunidad ademas, tras haber sido revisados los trabajos preparatorios
del Pacto de Derechos Civiles y Politicos, se concluyd que el derecho a ser
reconocido como persona ante la ley no incluye la capacidad de obrar, no
obstante, se produce la confusion por cuanto “la expresidén ser reconocido como
persona ante la ley del articulo 6 de la declaracion universal de derechos humanos
fue originalmente interpretada en sentido amplio®*”, esto es como comprensiva
tanto de la aptitud de ser titular de derechos y de la capacidad de todo individuo de

ejercerlos.

En la misma sesién de la Comision Ad Hoc, al analizarse el concepto de
capacidad juridica, se parti6 de la base del articulo 15 de la Convencién sobre la
Eliminaciéon de todas las formas de Discriminacién contra la Mujer®®, el cual tiene
una redaccion similar a la Convencion sobre Derechos de las Personas con

Discapacidad, en tanto distingue entre la igualdad de la mujer con el hombre “ante

33 ACNUDH. Ob.Citp 6

34ACNUDH. Ob.Cit.9

35 El articulo 15 de la CEDAW establece:

1. Los Estados Partes reconoceran a la mujer la igualdad con el hombre ante la ley.

2. Los Estado Partes reconoceran a la mujer, en materias civiles, una capacidad juridica idéntica a
la del hombre y las mismas oportunidades para el ejercicio de esa capacidad. En particular, le
reconoceran a la mujer iguales derechos para firmar contratos y administrar bienes y le
dispensaran un trato igual en todas las etapas del procedimiento en las cortes de justicia y los
tribunales.

3. Los Estados Partes convienen en que todo contrato o cualquier otro instrumento privado con
efecto juridico que tienda a limitar la capacidad juridica de la mujer se considerara nulo.

4. Los Estados Partes reconoceran al hombre y a la mujer los mismos derechos con respecto a la
legislacion relativa al derecho de las personas a circular libremente y a la libertad para elegir su
residencia y domicilio.
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la ley” y la “capacidad juridica idéntica a la del hombre”. Nuevamente, tras
interpretar la norma de la Convencién, y teniendo en especial consideracion los
trabajos preparatorios de la misma, se establecié que la capacidad juridica puede
ser definida como “la capacidad y el poder para ejercer derechos y asumir
obligaciones por medio de la propia conducta, es decir, sin asistencia de
representacion de un tercero. Este concepto l6gicamente presupone la capacidad
de ser un potencial titular de derechos y obligaciones (elemento estatico), y
conlleva la capacidad de ejercer estos derechos y asumir estos deberes para
crear, modificar o extinguir relaciones legales (elemento dindmico)3¢”. Precisando
aun mas el concepto de capacidad juridica, la comisiébn Ad Hoc sefal6 que a
diferencia de la capacidad de ser persona ante la ley que se reconoce a todos los
individuos de la especie humana desde el nacimiento hasta su muerte, la
capacidad juridica requiere ciertos requisitos adicionales tales como “edad minima
y la capacidad de comprender el significado de las propias acciones y sus
consecuencias. Por lo tanto, se adquiere al alcanzar la mayoria de edad y también
puede requerir requisitos adicionales, que varian segun el acto realizado
(capacidad matrimonial, capacidad de poseer y administrar bienes, capacidad
contractual, capacidad para presentar demandas ante los tribunales, capacidad de
responsabilidad por dafios, etc.).®””. Adicionalmente, se establece que la
capacidad legal se presume en personas adultas, no obstante, “puede limitarse o
restringirse cuando las personas no pueden proteger sus propios intereses3®”,

casos en los cuales se le sigue reconociendo a la persona la titularidad respecto a

3 ACNUDH. Ob.Cit p. 13

37 ACNUDH. Ob.Cit p. 14
38 |bid.
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derechos sustantivos, sin perjuicio de lo cual no puede ejercerlos “sin la asistencia
de un tercero nombrado de acuerdo con las garantias procesales establecidas por

la ley.39”.

De esta manera, resulta clara la diferencia entre el derecho a la personalidad
juridica y el derecho a la capacidad juridica. El primero, se encuentra referido al
reconocimiento del individuo en tanto titular de relaciones juridicas, esto es, la
naturaleza del mismo como sujeto de derechos, y no como objeto del derecho.
Esta nocién coincide con la capacidad de goce de nuestro ordenamiento juridico
interno. En tanto, el derecho a la capacidad juridica se refiere a la posibilidad de
este sujeto, de ejercer los derechos que se le reconocen en forma auténoma, sin
que un tercero intervenga en sus decisiones. Esta Ultima nocién coincide con la
capacidad de ejercicio, y lo que resguarda entonces el derecho a la capacidad
juridica es la posibilidad de que la persona ejerza sus derechos del modo que
estime pertinente, de manera libre y autbnoma, salvo en casos en que existieran

razones poderosas para restringir o limitar esa facultad.

La relevancia de la capacidad juridica es indiscutida, por cuanto ella permite al
ser humano actuar en el derecho adoptando la mas variada gama de decisiones.
Asi, se ha indicado que la capacidad juridica es la nota distintiva del concepto
mismo de persona, por cuanto “las decisiones que tomamos en nuestra vida
forman parte de lo que somos. Se han establecido algunos derechos humanos con
el fin de proteger a las personas contra la injerencia indebida en estas decisiones

(...) ¢De qué sirve tener derecho a contraer matrimonio y a fundar una familia si

%9 |bid.
25



otra persona, el tutor, es el tnico que puede tomar decisiones legalmente efectivas
en ese ambito?*?”. En similar sentido, en nuestro medio el profesor Corral ha
senalado que “al proclamarse la igualdad juridica de todos los seres humanos, el
concepto de personalidad comienza a ser relacionado con el de capacidad,
entendida ésta como la aptitud para adquirir derechos y contraer obligaciones*'”

posicion que el mismo autor identifica como mayoritaria en doctrina.

De esta manera, cabe preguntarse cuando una limitacion a la capacidad
juridica de las personas sera legitima desde la perspectiva de los derechos
humanos. O dicho de otro modo, qué motivos podria argir el Estado, para que
una restriccion a la capacidad juridica sea admisible, considerando la vinculacion
de este derecho con la idea misma de dignidad sobre la que descansa el sistema
internacional de derechos humanos. Al respecto, coincidimos con Bariffi en tanto
sefala que si bien los Estados cuentan con cierto margen para la determinacién
de las restricciones al ejercicio de la capacidad juridica, “dicha discrecionalidad se
encuentra limitada por el principio de no discriminacion, y se presenta como una
limitacion excepcional de un derecho que el ordenamiento juridico internacional le

reconoce a la persona por su calidad de tal.*?”.

40 COMISARIO PARA LOS DERECHOS HUMANOS. Ob. Cit..

41 CORRAL, H. 1990. EIl concepto juridico de persona. Una propuesta de reconstruccion unitaria.
Revista Chilena de Derecho. Vol. 17 (2). p 309.

42 BARIFFI, F. 2014. El régimen juridico internacional de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad y sus relaciones con la regulacién actual de los ordenamientos juridicos internos.
Madrid, Espafia. Grupo editorial CINCA. p. 260
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1.4. Haciaun sistema de apoyos alatoma de decisiones

Como hemos visto, la posibilidad de que las PcDICPS puedan dirigir sus vidas
de manera autbnoma, ejerciendo por si mismas sus derechos, es un asunto que
afecta diversos derechos humanos, particularmente el derecho a la capacidad
juridica. Este ultimo, justifica la necesidad de dar un giro relevante en la forma en
que se contempla la actuacion juridica de las personas con discapacidad. Sea cual
sea el tipo de discapacidad de orden mental, intelectual o sensorial (como les
denomina la CDPCD) a que nos estemos refiriendo en concreto, lo cierto es que
se reconoce actualmente que las personas con discapacidad, en primer lugar,
tienen una voluntad que manifestar, y en segundo, que son sujetos plenos de
derechos. Es por lo anterior que hoy, constituye un deber de los Estados adoptar
las medidas que sean necesarias para garantizar el respeto de sus derechos en
igualdad de condiciones. Para el logro de este objetivo, modelos como el chileno
que consisten en la sustitucion de la decisidon del “incapacitado” resultan
inadecuados desde una perspectiva actual de derechos humanos, por cuanto

afectan la consideracién misma de las PcDICPS como personas.

El modelo de sustitucion que criticamos parte de la base que las PcDICPS, no
pueden superar sus “deficiencias”, por lo que resulta l6gico que vean “restringida o
incluso anulada su capacidad juridica, y que sean reemplazadas por un tercero

«capacitado» en la toma de sus decisiones.**”.Las razones que los ordenamientos

48 CUENCA, P. 2012. EIl sistema de apoyo en la toma de decisiones desde la convencion
internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad: principios generales, aspectos
centrales e implementacion en la legislacion espafola. [en linea] Revista electrénica del
Departamento de Derecho de la Universidad de La Rioja (10), diciembre 2012. P. 64
<http://www.unirioja.es/dptos/dd/redur/numerol0/cuenca.pdf> [consulta: 09 marzo 2018]
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juridicos como el nuestro han tenido para adoptar el modelo de sustitucion
consisten, basicamente, en brindar proteccién al trafico juridico, evitando asi
eventuales nulidades de actos o contratos que se celebran con la persona
incapacitada. En ese sentido, se ha sefalado que “desde este enfoque, la
capacidad juridica es abordada béasicamente como una cuestion técnica
relacionada con la intervencion en el tréfico juridico y conforme con el fin basico de
proteger la seguridad del mismo. Y, en estas coordenadas, la representacion y la
administracion del patrimonio se presentan como un modelo cémodo.**”. No
obstante no ser despreciable el fin de proteccion del trafico juridico, el precio a
pagar del modelo de sustitucién es alto: como se ha constatado, se sacrifica el
reconocimiento pleno de derechos fundamentales. Es por ello que se ha venido
planteando la necesidad de que los ordenamientos juridicos se abran a las
denominadas medidas de apoyo, en contraposicion al denominado modelo de

sustitucion de las decisiones.

El reemplazo del modelo de sustitucion por el de apoyo en la toma de
decisiones, supone hacerse cargo del transito historico del abordaje de la
discapacidad, desde el modelo de prescindencia hasta la situacién actual en que
se entiende que la discapacidad, es fundamentalmente un tema de derechos
humanos. Asi, como hemos sefialado, no es admisible simplemente anular la
voluntad de todas las personas con algun grado de discapacidad intelectual,

cognitiva o psicosocial, por cuanto ello supone quitarles su reconocimiento como

44 BENAVIDES, A. 2015. Capacidad juridica: una reflexion necesaria a la luz de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. [en linea] Anuario de Derechos Humanos
2015, Facultad de Derecho Universidad de Chile (12). P. 42.
<https://anuariocdh.uchile.cl/index.php/ADH/issue/view/3858> [consulta: 09 marzo 2018]
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sujetos de derecho en igualdad de condiciones, en particular menoscabando su

dignidad, su autonomia, y su derecho a la capacidad juridica.

El modelo que se propone por la doctrina consiste en “garantizar para la
persona con discapacidad los apoyos que le fueran necesarios, en virtud de su
condicion particular y de sus requerimientos personales, con el fin de que pueda
ejercer plenamente y por si misma su autonomia y todos sus derechos*”. La
finalidad de este modelo es el reconocimiento a las personas con discapacidad de
su “libertad de decision sobre su proyecto de vida de la manera mas auténoma
posible. Este sistema de apoyos en principio pretende abarcar a todas las
personas con discapacidad, siendo mas respetuoso de su dignidad vy
conformandose como un modelo inclusivo.*®”. El profesor Benavides, resume el
objeto de este modelo como “decidir ‘con’ la persona y no ‘por ella”. De este
modo, el sistema de apoyos pretende permitir a las personas con discapacidad

ejercer su derecho a la capacidad juridica en igualdad de condiciones.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPC) ha
sefalado respecto al término apoyo que “es un término amplio que engloba
arreglos oficiales y oficiosos, de distintos tipos e intensidades.*””. Asimismo, se ha
definido los apoyos como “recursos y estrategias cuyo objetivo es promover el

desarrollo, la educacién, los intereses y el bienestar personal de un sujeto, y que

45 FERNANDEZ, M. 2010. La discapacidad mental o psicosocial y la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Revista Dfensor, Comision de Derechos Humanos
del Distrito Federal México. (11), noviembre 2010: P.16.

46 BENAVIDES, A. 2015. Ob.Cit P.40.

47 COMITE SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 2014.
Observacion General 1, de 2014, sobre el articulo 12: igual reconocimiento como persona ante la
ley. [En linea] < http://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/CRPD/GC/DGCArticle1l2 sp.doc>
[consulta: 09 marzo 2018]. parr. 15
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mejoran su funcionamiento individual.*®”. En definitiva, los apoyos buscan superar
las barreras sociales que las personas con discapacidad experimentan; tienen

vocacion de remover los obstaculos que originan la discapacidad.

La necesidad de contar con apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica se
funda conforme al espiritu de la CDPD, en el respeto al derecho a la dignidad, a la
autonomia, y la igualdad. Respecto a este ultimo derecho, el mandato de tratar a
las PcDICPS sin discriminacién, implica la adopcion de acciones positivas de parte
de los Estados para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad. Asi, la propia CDPD obliga a tomar una posicién activa para
salvaguardar los derechos que ella contempla, en particular, el derecho a la
capacidad juridica. Valga senalar que la doctrina ha entendido que ‘la
discriminacion para las personas con discapacidad la provoca tanto la existencia
de barreras sociales como la inexistencia de medidas de apoyo de todo tipo que

permitan sortear dichos obstaculos hasta que éstos se pueden eliminar.*9”.

La obligacién de contar con apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica — y
de los deméas derechos de las personas con discapacidad- se encuentra
consagrada normativamente en diversos articulos de la Convencién de Derechos
de las Personas con Discapacidad. El articulo 12 de la Convencion relativo al igual

reconocimiento como persona ante la ley, dispone en su numeral tercero que “los

48 Cfr. Luckasson et al, “Mental retardation: definition, classification, and systems of supports”,
Washington DC, American Association on Mental Retardation, 2002, p.151, citado en Thomson, J.
et al. 2010. Conceptualizando los apoyos y las necesidades de apoyo de personas con
discapacidad intelectual. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, Vol. 41 (1), nim. 233,
2010, p.9.

49 DE FUENTES, C. 2016. Sobre el concepto juridico de persona con discapacidad y la nocién de
apoyos necesarios. Revista Espafiola de Discapacidad, 4 (2). P. 85
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Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las

personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su

capacidad juridica.”.

En cuanto a los demas derechos que la Convencién consagra, se prevé la
nocién de apoyos a lo largo de practicamente todo el articulado de la misma. Asi,
la Convencion en su articulo 16 relativo a la Proteccion contra la explotacion, la
violencia y el abuso, prescribe en su numeral 2 que “los Estados Partes también
adoptaran todas las medidas pertinentes para impedir cualquier forma de
explotacion, violencia y abuso asegurando, entre otras cosas, que existan formas
adecuadas de asistencia y apoyo que tengan en cuenta el género y la edad para
las personas con discapacidad y sus familiares y cuidadores”. En el articulo 19
relativo al derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad,
por su parte se contempla en su letra b) la obligacion de que “las personas con
discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta’. El articulo 23
relativo al respeto del hogar y de la familia, por otro lado en su numeral 3 sefiala
gue “los Estados Partes aseguraran que los nifos y las nifias con discapacidad
tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer
efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultacién, el abandono, la
negligencia y la segregacién de los nifios y las nifias con discapacidad, los

Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacion informacion,
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servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.”. En
materia de derecho a la educacion el articulo 24 numeral 2 letra d) prescribe que
los Estados deben asegurar que “se preste el apoyo necesario a las personas con
discapacidad, en el marco del sistema general de educacion, para facilitar su
formacion efectiva” y en su letra e) obliga a facilitar “medidas de apoyo
personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al méximo el desarrollo

académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.”.

De este modo, la Convencion concibe los apoyos como un medio necesario
para ejercitar la més variada clase de derechos, y obliga a los Estados a elaborar
e implementar un sistema complejo de apoyos. La CDPD no solo abre la puerta a
las medidas de accién afirmativa, y obliga a la adopcion de ajustes razonables en
casos concretos, sino que de forma explicita obliga a los Estados a contar con
estos apoyos. De esta manera, sostenemos que medidas tales como la
incapacitacion han de ser mas bien residuales, debiendo los ordenamientos
juridicos contemplar mecanismos que permitan a las PcDICPS, ejercer los

derechos que les competen en la gran mayoria de los casos.

Ahora bien, al momento de delimitar los contornos de este sistema, hay ciertas
consideraciones a tener presentes. En primer lugar, el modelo de apoyos es
corolario de la garantia de igualdad. En virtud del mismo derecho, los Estados
tienen el imperativo de adoptar medidas que tiendan a permitir a las personas con
discapacidad ejercer su capacidad juridica en igualdad de condiciones que los
demas. Al ser esto asi, se ha sefalado que “esta garantia de igualdad exige, en

primer lugar, reconocer una presuncion de capacidad a favor de las personas con
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discapacidad. La capacidad juridica de estas personas se debe siempre presumir,
lo que significa una relevante inversion de la carga de la prueba respecto de la
regulacion y/o de la aplicacion practica de muchas legislaciones nacionales®.”. No
podemos sino concordar con esta afirmacién. En nuestra opinién, la garantia de
igualdad implica asumir y tomarse en serio la presuncién de capacidad de todas
las personas sin excepcion y, desde el punto de vista de los derechos de las
personas con discapacidad y del modelo de apoyos, entendemos que esto supone
que la incapacitacion de la persona ha de ser una medida de ultima ratio, por
cuanto mientras exista un apoyo que permita a la persona manifestar y hacer
efectiva su voluntad, se ha de recurrir a esta y considerar que la persona es apta
de conducir su vida y sus asuntos en la forma que estime pertinente. La profesora
Cuenca sefiala al respecto que “en un sentido minimo la presuncion de capacidad
juridica requiere, ademas, articular como primera alternativa un sistema de apoyo
en la toma de decisiones que favorezca su conservacion y su ejercicio por la
propia persona convirtiendo en una auténtica excepcion la institucion de la
incapacitacion y los mecanismos de sustitucion que, en todo caso, deberan
establecerse con caracter puntual y revisable y no de manera abstracta, general y

permanente y nunca por razén de discapacidad.>'".

Ahora bien, en el sistema de apoyos que se propone y que prescribe la
Convencién, logicamente existird la intervencion de un tercero en la toma de
decisiones, pero “su papel es sustancialmente distinto: no se trata de decidir por la

persona, sustituyendo su voluntad, sino que se trata de ayudar a decidir a la

50 CUENCA, P. Ob. Cit. P. 73
51 CUENCA, P. Ob. Cit. P. 74.
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persona por si misma.®?”. En definitiva lo que se busca es ayudar a la persona con

discapacidad a adoptar sus decisiones.

En el siguiente apartado, abordaremos brevemente uno de los ambitos en que
las personas ven particularmente restringido su derecho a la capacidad juridica, y
en el que sera asimismo relevante contar con mecanismos de apoyo concretos: el

ambito de la salud.

1.5. Ley N° 20.584 que regula los derechos y deberes que tienen las
personas en relacion con acciones vinculadas a su atencién en

salud

En Chile, la Ley N° 20.584 consagra una serie de derechos que detentan las
personas en su relacion con su atencion de salud. En términos generales, ellos
suponen una mayor intervenciéon del paciente en el tratamiento de su salud, en un
intento por superar el paternalismo que tradicionalmente ha rodeado a la actividad
biomédica. Desde esta perspectiva de mayor resguardo de la autonomia del
paciente, revisaremos a continuacion el derecho a la informacion y al
consentimiento informado, para posteriormente constatar en qué medida ellos

pueden, en la practica, presentar barreras en su acceso para las PcDICPS.

1.5.1. Derecho alainformacién y al consentimiento informado

Como cuestion previa, nos parece necesario indicar brevemente, que el
consentimiento informado se ha asentado hace ya tiempo como un derecho

universalmente reconocido. En efecto, como ha indicado la Corte Interamericana

52 |bid.
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de Derechos Humanos (CIDH), “el consentimiento informado del paciente es una
condicidén sine qua non para la practica médica, el cual se basa en el respeto a su
autonomia y su libertad para tomar sus propias decisiones de acuerdo a su plan
de existencia. En otras palabras, el consentimiento informado asegura el efecto util
de la norma que reconoce la autonomia como elemento indisoluble de la dignidad
de la persona.®®”. Asimismo, la doctrina lo ha definido como “la autorizacion libre,
voluntaria y consciente que el paciente mediante una decision autonoma otorga al
médico para que realice un procedimiento, tratamiento o investigacion

relacionados con la salud de aquel.>*".

Para la CIDH, el consentimiento al que nos referimos debe cumplir con tres

elementos fundamentales, cuales son:

1.- Ser previo: Este requisito consiste en que lisa y llanamente la manifestacion de
voluntad debe ser anterior a la ejecucion del acto médico, y que “no es posible

convalidar el consentimiento después.>”.

2.- Libre: En palabras de la Corte, esto significa “sin presiones de ningun tipo, sin
utilizarlo como condicién para el sometimiento a otros procedimientos o beneficios,
sin coerciones, amenazas, 0 desinformacion. Tampoco puede darse como

resultado de actos del personal de salud que induzcan al individuo a encaminar su

53 Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH). CASO I.V. vs. Bolivia. Sentencia de 30 de
noviembre de 2016. (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas). Parr 159.

54 CORNEJO, M. y VALLEJO, G. 2014. El consentimiento informado en psiquiatria. Una mirada
desde el derecho en las legislaciones de Colombia, Chile y Espafia. [En linea]
https://revistas.uchile.cl/index.php/RDEP/article/download/35839/37482/ [consulta: 07 junio 2018]
P.154

55 Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH). CASO I.V. vs. Bolivia. Sentencia de 30 de
noviembre de 2016. (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas). Parr 176.
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decision en determinado sentido, ni puede derivarse de ningun tipo de incentivo

inapropiado.®®”.

3.- Pleno e informado: Para poder considerar que el consentimiento cumple con

estas caracteristicas se requiere que el paciente haya recibido “informacién
adecuada, completa, fidedigna, comprensible y accesible, y luego de haberla

entendido cabalmente.>78”,

La doctrina civilista por su parte, ha afadido como elementos del

consentimiento informado los siguientes:

4.- Capacidad: En este sentido, se ha indicado que para que el consentimiento sea
véalido, debe ser otorgado por una persona que tenga “capacidad de decision, lo
que implica que van a existir situaciones en las que no podra consentir. Estas
circunstancias se pueden presentar por razones de minoria de edad, trastorno
mental y estados de inconsciencia temporal a causa de enfermedad o accidente,
casos en los cuales el consentimiento estara a cargo del representante legal o en
su defecto de familiares o terceros allegados al paciente.’®”. La doctrina que
citamos en esta parte, distingue capacidad como equivalente a capacidad de

ejercicio, y competencia, concepto respecto al cual sefiala que “es un término no

56 Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH). CASO I.V. vs. Bolivia. Sentencia de 30 de
noviembre de 2016. (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas). Parr 181

57 Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH). CASO 1.V. vs. Bolivia. Sentencia de 30 de
noviembre de 2016. (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas). Parr 189

58 En cuanto al contenido minimo de la informacién, la CIDH considera ‘) la evaluacion de
diagnéstico; i) el objetivo, método, duracidon probable, beneficios y riesgos esperados del
tratamiento propuesto; iii) los posibles efectos desfavorables del tratamiento propuesto; iv) las
alternativas de tratamiento, incluyendo aquellas menos intrusivas, y el posible dolor o malestar,
riesgos, beneficios y efectos secundarios del tratamiento alternativo propuesto; v) las
consecuencias de los tratamientos, y vi) lo que se estima ocurrird antes, durante y después del
tfratamiento” Corte Interamericana de Derechos Humanos. Ibid.

59 CORNEJO, M. y VALLEJO, G. Ob. Cit. P. 155
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juridico, que es utilizado en psicologia y psiquiatria para determinar el nivel de
alteracion de consciencia o discernimiento de una persona.®?”. La vinculacién entre
ambas nociones es indudable segun su opinion; toda vez que el juez que haya de
declarar la interdiccion, lo har4 sobre certificacion médica de cierto grado de
incompetencia®. Calificando el consentimiento informado como acto juridico, la
doctrina que comentamos concluye que el mismo es susceptible de verse afectado

por un vicio de nulidad de relativa®?.

5.- La forma: A este respecto, seguin veremos en lineas posteriores, la ley
actualmente vigente exige que el consentimiento, para su validez, se manifieste a

través de ciertos medios.

De conformidad a lo dicho, debe tenerse presente al tratar acerca del
consentimiento informado dos aspectos. Por una parte, que reviste la naturaleza
de acto juridico; por otra, su caracter de derecho humano reconocido

universalmente.

Ahora bien, entrando a la regulacion chilena de la Ley N°20.584, cabe observar
que siguiendo la idea de proteger la autonomia del paciente, el articulo 14 de la
norma consagra el derecho al consentimiento informado, garantizando a toda
persona la facultad de “otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su atencion de salud”. Asimismo, el texto

considera que el derecho que consagra debe ser ejercido “en forma libre,

60 |bid.

61 Sobre el particular, ver CORNEJO, M. y VALLEJO, G. Ob. Cit. 156.

62 Asi, indican las autoras citadas que “sin este requisito, el consentimiento informado adolecera de
un vicio de nulidad, sancionado con nulidad relativa, en lo que atafie al Derecho Civil”. 1bid.
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voluntaria, expresa e informada”, para lo cual el profesional tratante debe
proporcionar la informacion necesaria en los términos que contempla el articulo 10

de la misma ley.

En tal sentido, el articulo 10 de la ley consagra un derecho que es previo a la
toma de decisiones y al ejercicio de la autonomia, este es el derecho a la
informacion. Asi, el inciso primero de esta norma prescribe que la persona debe
ser informada en forma oportuna acerca del “estado de su salud, del posible
diagnéstico de su enfermedad, de las alternativas de tratamiento disponibles para
sSu recuperacion y de los riesgos que ello pueda representar, asi como del
prondstico esperado, y del proceso previsible del postoperatorio cuando
procediere, de acuerdo con su edad y condicion personal y emocional.”. No
obstante esta regla general, el inciso segundo del articulo 10 ya adelanta que en
ciertas circunstancias propias de la actividad médica, el paciente no se encontrara
capacitado para manifestar su voluntad por si mismo. En tal sentido, se contempla
gue la informacion sea entregada al representante legal del paciente, o a la
persona bajo cuyo cuidado este se encuentre. Los casos previstos por la norma
son “cuando la condicion de la persona, a juicio de su médico tratante, no le
permita recibir la informacion directamente o padezca de dificultades de
entendimiento o se encuentre con alteracion de conciencia”. La norma entiende
gue se trata de estados transitorios de imposibilidad de manifestar la voluntad, por
cuanto dispone que la informacién deba ser otorgada directamente al paciente una
vez que “haya recuperado la conciencia y la capacidad de comprender”. Valga

desde ya la observacion: la propia ley comprende que, en ciertos casos, el
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paciente no estara al alero de su representante legal, sino que puede estar al

cuidado de otra persona.

Idéntico principio se desprende de los incisos siguientes del mismo articulo,
relativos a atenciones médicas de emergencia o urgencia, definidas como
“aquellas en que la falta de intervencion inmediata e impostergable implique un
riesgo vital o secuela funcional grave para la persona”, por cuanto se prevé que Si
el paciente no se halla en condiciones de recibir y comprender la informacion, esta
debera darse a su representante legal, o a la persona a cuyo cuidado se
encuentre, mientras persistan estas circunstancias. Una vez la persona sea apta

de recibir y comprender la informacion, deberéa otorgéarsele a ella.

En cuanto a la forma de manifestar el consentimiento, el inciso tercero del
articulo 14 establece que por regla general debera darse de forma oral, no
obstante, se requerira constancia por escrito cuando se trate de “intervenciones
quirurgicas, procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos y, en general,
para la aplicacion de procedimientos que conlleven un riesgo relevante y conocido
para la salud del afectado”. En estos casos, la informacion otorgada al paciente, el
hecho de haberse entregado la misma, y la aceptacion o rechazo constaran por
escrito en la respectiva ficha clinica. Finalmente, la norma establece que se
presume que la persona ha recibido la informacién cuando “hay constancia de su
firma en el documento explicativo del procedimiento o tratamiento al cual deba

someterse.”.
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Ahora bien, cabe anotar que el inciso tercero del articulo 14, dispone que el
rechazo al tratamiento, por parte del paciente, no puede tener por objeto “la
aceleracion artificial de la muerte, la realizacion de practicas eutanasicas o el
auxilio al suicidio.”. Esto implica en definitiva una limitacién al consentimiento
informado y a la autonomia del paciente. Al efecto se ha indicado respecto a este
inciso que “el problema es que esta ley no define esas hipotesis, de modo que
podria estimarse, por ejemplo, que la desconexién de un ventilador mecanico

constituye una conducta prohibida.5%”.

Sumado a lo anterior, el articulo 15 dispone que se puede prescindir de la

voluntad del paciente en los siguientes casos:

a) “En el caso de que la falta de aplicacién de los procedimientos, tratamientos

o intervenciones sefialados supongan un riesgo para la salud publica”.

b) “En aquellos casos en que la condicidon de salud o cuadro clinico de la
persona implique riesgo vital o secuela funcional grave de no mediar
atenciéon médica inmediata e impostergable y el paciente no se encuentre

en condiciones de expresar su voluntad ni sea posible obtener el

63 FIGUEROA, R. 2012. “Consentimiento informado en la nueva ley de derechos de los pacientes”.
Santiago,  Chile. Revista ~médica de Chile. Vol 140 n°10. [en  linea],
<http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-98872012001000017>, [consulta:
09 de noviembre 2017].
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consentimiento de su representante legal, de su apoderado o de la persona

a cuyo cuidado se encuentre, segun corresponda.”.

c) “Cuando la persona se encuentra en incapacidad de manifestar su voluntad
y no es posible obtenerla de su representante legal, por no existir o por no
ser habido. En estos casos se adoptaran las medidas apropiadas en orden

a garantizar la proteccién de la vida.”.

Llamamos la atencion en esta parte sobre la referencia que en la letra b) se
hace al apoderado de la persona. Como se vera en el tercer capitulo de este
trabajo, esta figura es relevante a efectos de dilucidar si es aplicable en nuestra
legislacion de salud uno de los efectos méas relevantes de la manifestacion

anticipada de voluntad en el ambito de la salud.

El paragrafo 2 de la ley que se comenta, titulado “Del estado de salud terminal
y la voluntad manifestada previamente”, contiene solamente un articulo (articulo
16), que como se verd, unicamente se refiere al consentimiento informado en el
caso de las personas en estado de salud terminal, y en caso alguno hace
referencia a alguna clase voluntad manifestada previamente. En particular, el
articulo 16 que comentamos sefiala en su primer inciso que “La persona que fuere
informada de que su estado de salud es terminal, 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 ningln caso, el rechazo de tratamiento podra implicar como
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objetivo la aceleracion artificial del proceso de muerte.”. Como facilmente se
puede apreciar, lo que hace el articulo 16 en esta parte no es otra cosa que
consagrar el derecho del paciente a rechazar medidas de prolongacién artificial de
la vida, al tiempo que limita este derecho respecto a posibles practicas
eutanasicas. Por su parte, el inciso segundo de la norma prescribe que este
derecho no “resulta aplicable” cuando exista riesgo para la salud publica, de lo

cual debe dejarse constancia en la ficha clinica del paciente.

El inciso tercero, por otra parte, establece que los profesionales tratantes tienen
la obligacion de proporcionar “informacion completa y comprensible” a fin de que

el paciente pueda ejercer este derecho.

El inciso cuarto, a su vez, establece que las personas que se encuentren en
estado de salud terminal tienen derecho “a vivir con dignidad hasta el momento de
la muerte”, teniendo en consecuencia el derecho a “los cuidados paliativos que les
permitan hacer mas soportables los efectos de la enfermedad, a la compafia de
sus familiares y personas a cuyo cuidado estén y a recibir, cuando lo requieran,

asistencia espiritual.”.

Finalmente, el inciso quinto de la norma establece que el alta médica voluntaria
puede ser siempre solicitada por “la misma persona, el apoderado que ella haya
designado o los parientes sefalados en el articulo 42 del Cédigo Civil, en orden
preferente y excluyente conforme a dicha enunciacion.”. Este inciso es
particularmente llamativo, y creemos que abre, aunque en un ambito acotado, la

posibilidad de designar voluntariamente a una persona que se haga cargo de la
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toma de decisiones por el paciente. En efecto, decimos que la aplicacién es
limitada por cuanto permite, al parecer, Unicamente solicitar el alta médica, y en el

caso de que la persona se encuentre en estado de salud terminal.

Sin entrar en un analisis acerca del mérito de la norma y de los derechos que
esta establece, cabe hacer notar desde ya que, no obstante el titulo con el que se
denomina a este paragrafo, en ningln caso se estd consagrando realmente un

derecho a manifestar la voluntad de forma anticipada.

1.5.2. Derecho de acceso a la ficha clinica.

Un aspecto algo menos destacado en los estudios sobre la ley que se analiza,

es el derecho que ésta contempla para el paciente de acceder a su ficha clinica.

La ficha clinica es definida en la ley como “el instrumento obligatorio en el que
se registra el conjunto de antecedentes relativos a las diferentes areas
relacionadas con la salud de las personas, que tiene como finalidad la integracion
de la informacién necesaria en el proceso asistencial de cada paciente.”. Este
instrumento podra consignarse forma electronica, papel o cualquier otro, a
condicion de gue los registros “sean completos y se asegure el oportuno acceso,
conservacion y confidencialidad de los datos, asi como la autenticidad de su

contenido y de los cambios efectuados en ella.”.

El inciso segundo del articulo 12 se encarga de aclarar que toda la informacion
que surja “tanto de la ficha clinica como de los estudios y demas documentos

donde se registren procedimientos y tratamientos a los que fueron sometidas las
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personas, sera considerada como dato sensible, de conformidad con lo dispuesto

en la letra g) del articulo 2° de la ley N° 19.628.”.

Ahora bien, de acuerdo al articulo 13, la ficha permanecera por un periodo de
al menos 15 afos en poder de la institucién respectiva, sobre la que pesa el deber
de mantener su confidencialidad. El inciso segundo de esta norma, por su parte,
establece que los terceros no relacionados de forma directa con la atencién de
salud de la persona, no podran acceder a la informacion contenida en la ficha
clinica, lo que concuerda con el caracter de dato sensible que reviste la
informacion. Esta reserva “incluye al personal de salud y administrativo del mismo

prestador, no vinculado a la atencion de la persona.”.

En lo que nos atafie, la norma contiene una serie de situaciones de excepcion
en que determinadas personas o instituciones pueden acceder a todo o parte de la
ficha clinica. Las personas o instituciones a las que se les puede dar acceso son

las siguientes:

“a) Al titular de la ficha clinica, a su representante legal o, en caso de

fallecimiento del titular, a sus herederos.

b) A un tercero debidamente autorizado por el titular, mediante poder simple

otorgado ante notario.

c) A los tribunales de justicia, siempre que la informacién contenida en la ficha

clinica se relacione con las causas gue estuvieren conociendo.
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d) A los fiscales del Ministerio Publico y a los abogados, previa autorizacion del
juez competente, cuando la informaciébn se vincule directamente con las

investigaciones o defensas que tengan a su cargo.

e) Al Instituto de Salud Publica, en el ejercicio de sus facultades.”.

El inciso final de este articulo prescribe que las instituciones o personas que
accedan a la ficha clinica, en estas circunstancias excepcionales, deberan adoptar
“las providencias necesarias para asegurar la reserva de la identidad del titular las
fichas clinicas a las que accedan, de los datos médicos, genéticos u otros de
caracter sensible contenidos en ellas y para que toda esta informacion sea

utilizada exclusivamente para los fines para los cuales fue requerida.”.

Es claro que este articulo reconoce al paciente el derecho de acceder a la
informacion contenida en la ficha clinica, en tanto titular de la misma. Como
veremos mas adelante, este derecho reviste ciertas particularidades que hacer
notar en el caso de que el titular de la informacion sea una persona con

discapacidad intelectual, cognitiva o psicosocial.

1.5.3. Regulacion de los derechos de las personas con discapacidad

intelectual, cognitiva, y psicosocial.

La Ley N° 20.584, contempla un parrafo 8 relativo a los derechos de las
personas con “discapacidad psiquica o intelectual”. Un primer aspecto a destacar,
es que la ley no define que entiende por el término discapacidad psiquica o
intelectual, lo que deja un amplio margen de discrecionalidad en la aplicacion de
este parrafo. Ha debido ser el Reglamento de la ley, contenido en el Decreto N°
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38, del Ministerio de Salud, Subsecretaria de Redes Asistenciales, de 17 de julio
de 2012, el que precise este concepto al sefialar, en su articulo octavo, que
persona con discapacidad psiquica o intelectual es aquella que “en forma
asociada a una enfermedad mental, manifiesta un dafio o limitacion, temporal o
permanente, en cuanto a su funcionamiento intelectual o adaptativo a la vida
social y que, al interactuar con obstaculos del entorno, ven impedida o restringida
su participacion efectiva en igualdad de condiciones con las demas personas.”.
Como se aprecia, este concepto es bastante amplio, y a nuestro entender, abarca
la discapacidad intelectual propiamente tal, la discapacidad cognitiva, y la
discapacidad psicosocial, en la forma en que las hemos definido al iniciar este

trabajo.

El parrafo en estudio, en su articulo 23, contiene dos aspectos relevantes;
primero, una restriccion al derecho a la informacion para el otorgamiento del
consentimiento informado; y luego, una limitacion al derecho a acceder al
contenido de la ficha clinica por parte del titular de la informacion. A este respecto,
prescribe el articulo comentado que “la reserva de la informacién que el
profesional tratante debe mantener frente al paciente o la restriccion al acceso por
parte del titular a los contenidos de su ficha clinica, en razén de los efectos
negativos que esa informacion pudiera tener en su estado mental, obliga al
profesional a informar al representante legal del paciente o a la persona bajo cuyo
cuidado se encuentre, las razones médicas que justifican tal reserva o
restriccion.”. De esta manera, existe un tratamiento diferenciado en el ejercicio de

estos derechos cuando se trata de PcDICPS, pues se contemplan restricciones
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gue no se prevén respecto de los demas pacientes, dejando al arbitrio del médico
tratante la determinacion del caracter eventualmente perjudicial del acceso a la
informacion. Asimismo, la norma prevé que necesariamente la informacion debe
ser otorgada al representante legal de la persona, o bien a quien la tenga bajo su

cuidado.

Por su parte, el articulo 24 hace referencia a un tema especialmente sensible
en relacion a las PcDICPS: los tratamientos invasivos e irreversibles. Prescribe la
norma que “sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 15 de esta ley, si la persona
no se encuentra en condiciones de manifestar su voluntad, las indicaciones y
aplicacion de tratamientos invasivos e irreversibles, tales como esterilizacién con
fines contraceptivos, psicocirugia u otro de caracter irreversible, deberan contar

siempre con el informe favorable del comité de ética del establecimiento.”.

En primer término, cabe sefialar que la norma parte de una concepcion clasica,
en otras palabras, de la idea de que las PcDICPS “no se encuentran en
condiciones de manifestar su voluntad”, toda vez que este articulo se inserta
precisamente en el parrafo relativo a los derechos de las “personas con
discapacidad psiquica o intelectual”’; pero adicionalmente, no prevé esta norma
ningln mecanismo que contemple al menos la consulta de la opiniéon de la
persona. El articulo en tal sentido, es coherente con el sistema de sustituciéon de la
voluntad, al asumir que Unicamente existen personas, 0 plenamente capaces, 0
incapaces, y entender respecto de estas ultimas, que la decision debe trasladarse
a un tercero, en este caso, el médico. Lo anterior, no obstante la relevancia de las

intervenciones médicas de que se trata, y que el propio articulo se encarga de
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ejemplificar con la esterilizacién, y la psicocirugia. El Unico resguardo para la
PcDICP, lo constituye la necesidad de contar con el informe favorable del
respectivo Comité de FEtica, pero no se obliga a este U(ltimo a tener en

consideracion los deseos de la persona.

En otro ambito, el articulo 25 de la ley, prevé que las PcDICPS puedan ser
objeto de hospitalizaciones involuntarias, siempre que se reudnan las siguientes

condiciones:

“a) Certificacion de un médico cirujano que indique fundadamente la necesidad
de proceder al ingreso de una persona para llevar a cabo la evaluacién de su

estado de salud mental;

b) Que el estado de la misma comporte un riesgo real e inminente de dafio a si

mMismo o a terceros;
c¢) Que la hospitalizacién tenga exclusivamente una finalidad terapéutica;

d) Que no exista otro medio menos restrictivo de suministrar los cuidados

apropiados, y

e) Que el parecer de la persona atendida haya sido tenido en consideracion.
De no ser posible esto ultimo, se tendra en cuenta la opinion de su representante
legal o, en su defecto, de su apoderado a efectos del tratamiento y, en ausencia

de ambos, de la persona mas vinculada a él por razén familiar o de hecho.”.

Respecto a la ultima letra de la enumeracion, cabe destacar que al menos se

contemple la consulta a la opinion de la persona afectada, sin perjuicio de no ser
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esta vinculante. Cabe también aqui resaltar, que en este caso la norma vuelve a
ponerse en la hipotesis de que la persona pueda tener un apoderado para efectos
del tratamiento, y que sea su opinibn la que deba tenerse en cuenta.
Adicionalmente, resulta relevante sefalar que el inciso segundo de este articulo
obliga a comunicar a la Secretaria Regional Ministerial de Salud y a la Comisién
Regional de Proteccibn de los Derechos de las Personas con Enfermedad

Mental®*, de la hospitalizacion que se realizara.

Continta el articulo 25, en su inciso tercero, sefialando que la Autoridad
Sanitaria Regional “velara por el respeto de los derechos de las personas
ingresadas en instituciones de salud mental, y autorizard el ingreso de todas las
hospitalizaciones involuntarias que excedan de setenta y dos horas, de acuerdo a
lo establecido en los articulos 130 y 131 del Codigo Sanitario.”. El articulo 130 del
Cdédigo Sanitario prescribe que el Director General de salud serd quien resuelva
sobre “la observacion de los enfermos mentales, de los que presentan
dependencias de drogas u otras substancias, de los alcohélicos y de las personas
presuntivamente afectadas por estas alteraciones, asi como sobre su internacion,
permanencia y salida de los establecimientos publicos o particulares destinados a
ese objeto.”. Por su parte, el articulo 131 distingue tres tipos de internacion de que

pueden ser objeto las personas enumeradas en el articulo 130, las cuales pueden

64 Cabe sefialar que la misma Ley N° 20.584 crea en su articulo 29 la Comisién Nacional de
Proteccion de los Derechos de las Personas con Enfermedades Mentales y Comisiones
Regionales de Proteccién, cuya funcion principal “sera velar por la proteccién de derechos y
defensoria de las personas con discapacidad psiquica o intelectual en la atencién de salud
entregada por los prestadores publicos o privados, sea en las modalidades de atencion
comunitaria, ambulatoria, hospitalaria o de urgencia”.
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ser voluntaria, administrativa, judicial o de urgencia, y encomienda a un

reglamento las condiciones de estas internaciones.

El reglamento al que a su vez remite el Codigo Sanitario, es el Reglamento
para la internacion de las personas con enfermedades mentales y sobre los
establecimientos que la proporcionan, aprobado por Decreto Supremo Num. 570,
de 28 de agosto de 1998. En la materia que nos interesa, esto es aquellas
internaciones que se realizan de manera involuntaria, cabe sefalar que el
reglamento prescribe en su articulo 13, que la internaciébn no voluntaria de
urgencia “es la dispuesta por un médico, atendido a que el paciente se encuentra
en una situacién de crisis y que no es posible contar con el consentimiento a que
se refieren el articulo 10 ni culminar el trdmite de una internacion administrativa.”.
Esta internacion no podra extenderse mas all4d de 72 horas, y tiene el exclusivo
objeto de “realizar la observacion indispensable para elaborar un diagnostico
meédico especializado, o bien, para superar la crisis en la que se encuentra el
paciente, al cabo de lo cual se determinard su alta o tratamiento; este ultimo podra
verificarse en forma ambulatoria o bajo internacion.”. EI mismo articulo prescribe
que si transcurridas 72 horas “la crisis del paciente continua y éste persiste en no
otorgar su consentimiento a continuar el tratamiento en régimen de internacion, se
procedera a elevar los antecedentes a la autoridad sanitaria correspondiente para
gue resuelva, en un plazo de 72 horas, su internacién administrativa y, si la
deniega se determinard su alta, comunicando la situacion a la persona que
actuara como su apoderado en la relacibn con el equipo tratante y el

establecimiento que lo acoge.”.
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Por su parte, la internacion administrativa, al tenor del articulo 14 del citado
reglamento, es aquella “que ha sido determinada por la autoridad sanitaria, a partir
de la iniciativa de la autoridad policial, de la familia, del médico tratante en el caso
del inciso tercero del articulo anterior o de cualquier miembro de la comunidad,
con el fin de trasladar o internar en un centro asistencial, a una persona,
aparentemente afectada por un trastorno mental, cuya conducta pone en riesgo su
integridad y la de los demas, o bien, altera el orden o la tranquilidad en lugares de
uso 0 acceso publico.”. El inciso segundo de este articulo, por su parte, se pone
en la hipotesis de que la persona no consienta su internaciéon, en cuyo caso
dispone que “el apremio fisico a que deba ser sometido, sera el minimo
indispensable para el efecto de ser conducido al establecimiento asistencial. El
cuidado de la persona y de su conducta disruptiva si se presenta, serd acordada
en cada caso, entre la autoridad policial y de salud presentes, aplicando un criterio
de colaboracion eficaz y de salvaguardia de la integridad fisica y psiquica del
supuesto enfermo y de los terceros que puedan verse severamente afectados.”.
Finalmente, en lo que nos interesa, el inciso final de este articulo dispone que esta
clase de internacién debe ser reevaluada cada 30 dias “con la opinidon de otro
médico que cumpla con las caracteristicas de un médico tratante e informada a la

autoridad sanitaria que la ordend hasta la proposicion de su alta.”.

Volviendo al articulo 25 de la Ley N° 20.584, el inciso cuarto de esta norma,
finalmente prescribe que “las Comisiones Regionales informaran de su revision,
conclusiones y recomendaciones al Secretario Regional Ministerial de Salud para

que éste, si correspondiere, ejerza la facultad indicada en el articulo 132 del
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Caddigo Sanitario. En el evento que dicha autoridad decida no ejercer esta facultad,
la Comision respectiva podr4 presentar los antecedentes a la Corte de
Apelaciones del lugar en que esté hospitalizado el paciente, para que ésta
resuelva en definitiva, conforme al procedimiento aplicable a la accién
constitucional de proteccion establecida en el articulo 20 de la Constitucion
Politica de la Republica, sin perjuicio de las demas acciones que correspondan.”.
Cabe aclarar que la facultad a que se refiere el articulo 132 del Cédigo Sanitario
consiste, en lo que dice relacién con las internaciones administrativas, en que el
Director General de salud es quien decretara la salida de las personas internadas,
“a solicitud escrita de los familiares o de los representantes legales y bajo la
responsabilidad de éstos, para su atencion domiciliaria, previa autorizacién médica
y siempre que se garantice el control y vigilancia del enfermo en términos que no

constituya peligro para si ni para terceros.”.

Ahondando aun mas en el parrafo octavo de la Ley N°20.584, el articulo 26
hace referencia a las medidas de aislamiento u contencion fisica y farmacologica,
prescribiendo que las mismas deben ser aplicadas con pleno respeto a la dignidad
de la persona, y que solo podran aplicarse “en los casos en que concurra
indicacion terapéutica acreditada por un médico, que no exista otra alternativa
menos restrictiva y que la necesidad de su aplicacion fuere proporcional en
relacion a la conducta gravemente perturbadora o agresiva.”. El inciso segundo
por su parte, establece que estas medidas se aplicaran “exclusivamente por el
tiempo estrictamente necesario para conseguir el objetivo terapéutico, debiendo

utilizarse los medios humanos suficientes y los medios materiales que eviten
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cualquier tipo de dafo. Durante el empleo de las mismas, la persona con
discapacidad psiquica o intelectual tendra garantizada la supervision médica
permanente.”. El inciso tercero, prescribe que lo obrado en relacion a estas
medidas debera constar en la ficha clinica del paciente, y que el empleo de las
mismas debe ser comunicado a la Autoridad Sanitaria Regional, la que podra
tener acceso a toda documentacion. El inciso cuarto, establece que de las
“‘medidas de aislamiento y contencion o aquellas que restrinjan temporalmente la
comunicaciéon o contacto con las visitas”, se podra reclamar ante la Comisién
Regional respectiva. El inciso final de este articulo encomienda a un reglamento la
elaboracién de las normas adecuadas “para el manejo de las conductas
perturbadoras o agresivas que las personas con discapacidad psiquica o
intelectual pudieran tener en establecimientos de salud y el respeto por sus

derechos en la atencién de salud.”

El articulo 27, por otro lado, retoma la regulacion del consentimiento informado,
el cual ya fuera abordado en el articulo 24 a raiz de los tratamientos invasivos e
irreversibles. A este respecto, el articulo que se comenta, en su inciso primero,
reafirma que las personas con discapacidad psiquica o intelectual, como las
denomina la ley, tienen derecho a otorgar su autorizacion para ser sometidas a
tratamiento, o bien denegarla. No obstante, acto seguido establece que podran ser

tratadas involuntariamente siempre que:

a) Esté certificado por un médico psiquiatra que la persona padece una
enfermedad o trastorno mental grave, suponiendo su estado un riesgo real e

inminente de dafio a si mismo o a terceros, y que suspender o no tener
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tratamiento significa un empeoramiento de su condicion de salud. En todo caso,
este tratamiento no se deberd aplicar mas all4 del periodo estrictamente necesario

a tal proposito;

b) El tratamiento responda a un plan prescrito individualmente, que atienda las
necesidades de salud de la persona, esté indicado por un médico psiquiatra y sea

la alternativa terapéutica menos restrictiva de entre las disponibles;

c) Se tenga en cuenta, siempre que ello sea posible, la opinion de la misma
persona; se revise el plan periddicamente y se modifique en caso de ser

necesario, y

d) Se registre en la ficha clinica de la persona.”.

Como insistiremos mas adelante, a nuestro entender, esta norma de excepcion
resulta tan amplia en su posible aplicacién, que en definitiva vuelve ilusorio el
derecho al consentimiento informado de las PcDICPS, por cuanto entrega a
criterio médico la determinacion de los elementos esenciales que hacen
procedente el tratamiento involuntario: la presencia de “enfermedad o trastorno
mental grave”, y existencia de “riesgo real e inminente de dafo a si mismo o
terceros”. Sin embargo, se rescata que se deba tener en cuenta la opinion de la
persona afectada, aunque esto se ve mitigado por el término “siempre que sea
posible”, el cual nuevamente deja un amplio margen para omitir derechamente

este requisito.

El articulo 28, por su parte, establece en su inciso primero que “ninguna
persona con discapacidad psiquica o intelectual que no pueda expresar su
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voluntad podra participar en una investigacion cientifica”. Su inciso segundo, a su
vez, prevé que si la persona es capaz de manifestar su voluntad podra participar
en la investigacion. En ese sentido, el texto de la norma sefiala que “en los casos
en que se realice investigacion cientifica con participacion de personas con
discapacidad psiquica o intelectual que tengan la capacidad de manifestar su
voluntad y que hayan dado consentimiento informado, ademas de la evaluacion
ético cientifica que corresponda, sera necesaria la autorizacion de la Autoridad
Sanitaria competente, ademas de la manifestaciéon de voluntad expresa de
participar tanto de parte del paciente como de su representante legal.”. De esta
manera, para que las PcDICPS puedan ser parte de investigaciones cientificas se
requiere, ademas de su propio consentimiento, una evaluacién ético médica,
autorizacion de la Autoridad Sanitaria, y manifestacion expresa de querer
participar no solo del paciente, sino que ademas de su representante legal. La
redaccion de la norma es llamativa, por cuanto no prevé que la persona, siendo
capaz de manifestar su voluntad, no requiera tener un representante legal. El
legislador parece entender que necesariamente la PcDICPS se hallard bajo
interdiccion; y en tal caso su sola voluntad no es suficiente, por cuanto se requiere
la voluntad concurrente de su representante legal, confundiéndose nuevamente
los conceptos de discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial, con la
incapacidad juridica. Adicionalmente, el inciso final del articulo 28 sefala que “en
contra de las actuaciones de los prestadores y la Autoridad Sanitaria en relacion a
investigacion cientifica, podra presentarse un reclamo a la Comision Regional
indicada en el articulo siguiente que corresponda, a fin de que ésta revise los

procedimientos en cuestién.”. Finalmente, constatamos que el articulo 29 vy final
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del parrafo octavo al que nos hemos referido, crea una institucionalidad cuya
principal mision es el resguardo de los derechos de las PcDICPS en relacion a su
atencién de salud, y que en su incisos finales permite a “las personas con
discapacidad psiquica o intelectual afectadas, sus representantes y cualquiera a
su nombre”, recurrir en contra de las acciones efectuadas por los prestadores
institucionales e individuales, o por la autoridad sanitaria, ante la Corte de
Apelaciones del domicilio del afectado para el resguardo de sus derechos. Dichas
acciones se tramitan de conformidad a las normas procesales que regulan la
accion constitucional de proteccion.
1.5.4. Problemas asociados a la actual regulacién de la Ley N°20.584
en relacion a la discapacidad intelectual, cognitiva, vy

psicosocial.

De conformidad a la normativa de salud que hemos revisado, sostenemos que
existen variadas situaciones que atentan contra el igual reconocimiento de la
capacidad juridica de las PcDICPS. En primer lugar, el tratamiento diferenciado
qgue hace la ley respecto de las PcDICPS, no obedece a un intento por darles
acceso al ejercicio de los derechos en igualdad de condiciones como parece
sugerir el titulo del parrafo octavo, sino que a nuestro juicio, mas bien impone una
serie de limitaciones a los mismos, como veremos a continuacion. Constatamos
asimismo, que en la regulacion que podriamos llamar “general” de la ley, se
encuentran insertas disposiciones aplicables a las PcDICPS, en un defecto de
técnica legislativa. Como ya hemos sefialado, la ley carece de una definicién de

aquello que denomina como “discapacidad psiquica o intelectual”, y la definiciéon
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reglamentaria de la misma abarca, a nuestro entender, lo que en esta
investigacibn hemos denominado discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial,

atendida la amplitud de los términos utilizados por la norma.

Ahora bien, en cuanto al derecho a la informaciéon como requisito previo para el
otorgamiento del consentimiento informado, hemos visto, en primer término, que
en la regulacion del articulo 10, queda a criterio médico el otorgamiento de ella
directamente al paciente, o bien a su representante cuando, a juicio del mismo, la
condicion de la persona no le permita recibir la informacion directamente, o bien,
padezca de dificultades de entendimiento. La norma no contempla algun
mecanismo de consulta de la voluntad de la persona, sino que directamente
recurre al criterio de sustituciéon. Lo anterior, creemos deja abierta la posibilidad de
que la voluntad de personas que podrian manifestarla con los debidos apoyos, sea
pasada por alto, riesgo comun por cierto, para las personas con discapacidad
intelectual, cognitiva, y psicosocial. Sumado a lo anterior, el articulo 23, situado en
el parrafo dedicado a las PcDICPS, permite omitir la entrega de informacién al
paciente, a la vez que restringe el derecho a acceder a la ficha clinica, cuando a
juicio del médico el acceso a la informacién pudiera tener un efecto negativo en la
salud de la persona, debiendo Unicamente informar al representante los motivos
de la reserva. Esto implica que el paciente, es decir, el principal afectado por la
informacion, carezca absolutamente de la posibilidad de acceder a ella.
Nuevamente, los términos de la norma son excesivamente tajantes, ya que la

persona no puede tener ni siquiera un acceso parcial o controlado. En tal sentido,
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consideramos que seria apropiado, a lo menos, considerar la posibilidad de

entrega de informacion de forma parcial.

Conforme hemos revisado, la normativa sobre el consentimiento informado en
caso de personas con discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial, genera el
riesgo de anular este derecho. Lo anterior, por cuanto los principales requisitos
para prescindir del consentimiento informado (esto es, la certificacion de un
médico de que la persona padezca una “enfermedad o trastorno mental grave”, y
de que pueda causar dafio a si misma o terceros) nos parecen demasiado
ambiguos. El riesgo de someter de forma injustificada a una persona a
tratamientos que no desea es latente, por mucho que la norma esté abarcando la
materia desde una éptica de beneficencia para el paciente. AUn méas grave es la
situacion en caso de tratamientos invasivos e irreversibles. Como se sefiald
anteriormente, aln en estos casos que acarrean consecuencias mas relevantes
en la salud de las personas, no se contempla algin mecanismo que permita
conocer la voluntad de la persona con discapacidad. Igualmente, en caso de
hospitalizaciones involuntarias, las PcDICPS se encuentran en una posicion
especialmente vulnerable, por cuanto solo se contempla que se consulte su
voluntad en la medida que sea posible, pero que en caso de no sea posible
obtenerla, se recurre a la de su representante legal. Igualmente ocurre con las
PcDICPS que quisieran participar de investigaciones cientificas. Aquellas que no
pueden manifestar su voluntad, derechamente no pueden formar parte de estas

investigaciones; y aquellas que pueden manifestarla requieren ademas de su
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voluntad, la de su representante legal, lo que pone en entredicho la validez de sus

deseos.

Otro aspecto a destacar para efectos de este trabajo, es que la norma que se
comenta contempla en algunas de sus disposiciones -de forma bastante
inorganica- la figura del apoderado del paciente, lo que como se dir4d en el
siguiente capitulo, podria ser un fundamento para considerar que, en nuestra
legislacion actual de salud, tiene cabida la posibilidad de manifestar

anticipadamente la voluntad por parte del paciente.

En resumen, a lo largo de la regulacién legal y reglamentaria, se aprecia que
subyace a ella la clasica nocion acerca de la capacidad juridica que distingue en
términos absolutos ente personas capaces e incapaces, asi como el modelo de
sustitucion en la toma de decisiones. De esta manera, como principio que se
desprende de esta ley, cuando nos encontramos con una persona con
discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial, lo primero es consultar al
representante legal, o bien a la persona que ejerce un rol de cuidado respecto de
la persona con discapacidad. En caso de que esto no sea posible, prevalecera la
eleccion del médico. De este modo, al igual que ocurre en las diversas
instituciones de nuestro ordenamiento juridico, la normativa de salud aplicable a
las PcDICPS carece de mecanismos de apoyo que les permitan ejercer su
capacidad juridica en igualdad de condiciones. Lo mas critico de esta situacion se
ve expresado en la virtual anulacion de su capacidad de ejercicio, inclusive en el

escenario no existir interdiccion legalmente declarada, al imponerle de hecho la
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voluntad del médico o un tercero sobre la propia, en algunos escenarios, de

manera sistematica.

A raiz de ello es que en el capitulo siguiente, daremos cuenta de un
mecanismo de apoyo que creemos resultara especialmente relevante y util para
las PcDICPS en el ejercicio de su capacidad juridica en materia de sus decisiones

relativas a su salud: Los documentos de manifestacion anticipada de voluntad.
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CAPITULO 1l: MANIFESTACIONES DE_VOLUNTAD ANTICIPADA COMO

MECANISMOS DE APOYO EN LA TOMA DE DECISIONES RELATIVAS A LA

SALUD DE LAS PcDICPS.

Como hemos indicado, el estado actual de desarrollo de los derechos humanos
de las personas con discapacidad exige de los Estados firmantes de la CDPD la
implementacion de apoyos para el ejercicio de los derechos de las PcDICPS.
Asimismo, hemos indicado que uno de los ambitos en que las PcDICPS se ven
expuestas a que se vulnere su derecho al ejercicio de su capacidad juridica, y en
definitiva su dignidad, es en la toma de decisiones respecto a la propia salud,
siendo la norma chilena carente de mecanismos de apoyo que les permitan

ejercer sus decisiones de forma autonoma.

En virtud de aquello, en los siguientes apartados daremos cuenta de una
institucion que se ha implementado en otras latitudes, y que pretende hacer frente
precisamente al problema de la falta de consideracion de la voluntad de la persona
afectada por alguna discapacidad relativa sus condiciones mentales; nos referimos

a las manifestaciones de voluntad anticipada.

Cabe advertir, que si bien consideramos las manifestaciones de voluntad
anticipada como un mecanismo de apoyo en las decisiones de las PcDICPS, las
mismas no fueron originariamente concebidas con ese caracter, sino que se penso
en su utilidad para cualquier clase de persona, no necesariamente afectada por
una discapacidad. Sin perjuicio de ello, como hemos adelantado, las abordaremos

desde esta Optica por cuanto consideramos que para las personas con
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discapacidad cognitiva este puede ser un mecanismo particularmente relevante,
dado el riesgo inminente que una parte de ellas experimenta, consistente en que
merced del avance de su condicion de salud, se vean finalmente imposibilitadas
de forma absoluta de manifestar su voluntad. Por su parte, y respecto a las
personas con discapacidad intelectual y psicosocial, las mismas constituyen, a
nuestro entender, mecanismos de apoyo en la medida que al momento de
exponer su decision en materia de salud, se hara mediante un documento en que
su voluntad se habra manifestado bajo condiciones de “normalidad”, lo que en
consecuencia impide que se ponga en entredicho su capacidad de decidir por
alguna circunstancia coetdnea a la decisién. Por ejemplo, si un paciente con
bipolaridad (que podriamos encuadrar en la categoria descrita como discapacidad
psicosocial), hubiere manifestado anticipadamente sus instrucciones en relacion a
su salud, no podria argumentarse que debe prescindirse de su voluntad en
atencion al hecho de encontrarse en un estado maniaco al momento de ejecutar el
tratamiento por ella escogido, por cuanto la decision la habrda adoptado de
antemano, y en circunstancias “normales”. Por su parte, respecto a la persona con
discapacidad intelectual, es posible que con mayor tiempo de andlisis del que
usualmente se presenta en las atenciones de salud, en particular aquellas que
suponen atenciones de urgencia, y con la asesoria de una persona de confianza,
pueda adoptar plenamente informada un decision que debera ser respetada por el

personal médico que le atienda en el futuro.
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2.1. Concepto y origenes.

Como se sabe, en la bioética desde hace ya tiempo se ha afirmado con fuerza
el principio de autonomia, como respuesta al tradicional paternalismo médico, el
cual “hace referencia al caracter autolegislador de las personas. Expresa por ello
el deber de respetar la autodeterminacién del individuo y supone reconocer su

derecho como persona a decidir sobre los asuntos que le conciernen®®”,

El mayor protagonismo del paciente en la relacion con la medicina, el
reconocimiento de su autonomia, y su consiguiente derecho a decidir a qué
tratamientos se sometera, ha ido abriendo interrogantes respecto a quien debe
decidir en caso de que el mismo paciente se halle en una situacion tal que no
pueda manifestar su voluntad. En ese sentido, se ha senalado que “si la relacién
clinica se sustenta en la autodeterminacion del paciente para consentir 0 no
cualquier intervencion que afecte a sus salud ¢qué ocurre cuando aquel deviene
incapaz para decidir por si mismo? ¢Quién decide por él, los familiares o los
médicos? ¢Puede realmente un tercero decidir sobre un aspecto tan
personalisimo e intimo como el rechazo de un tratamiento médico que va a
conducir inexorablemente a la muerte? Y en el caso de que el tercero pueda tomar
esta decisibn ¢De acuerdo a que criterios o valores? ¢CoOmo podemos
asegurarnos de que se responde verdaderamente a la voluntad del paciente? En

definitiva, si desconocemos la voluntad real de un paciente inconsciente para

6 DE LORA, P., GASCON, M., 2009. Bioética. Principios, desafios, debates. Madrid, Espafia.
Alianza Editorial. p.43.
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consentir ¢,como podemos determinar qué es lo mejor para su situacion?”. Son
precisamente esa clase de interrogantes a las que se ha pretendido dar adecuada

respuesta por medio de las manifestaciones anticipadas de voluntad.

Con el término “voluntades anticipadas” se suele hacer referencia a una
manifestacion de voluntad, efectuada por una persona que el derecho considera
plenamente capaz, respecto a las instrucciones que desea sean seguidas en
materias sobre las cuales, eventualmente, no podr4 pronunciarse por haber
mermado sus facultades mentales, o por encontrarse en entredicho su
competencia al momento de hacer efectiva su decision, y respecto de las cuales
podria legitima y autbnomamente decidir, de no mediar la discapacidad intelectual,
cognitiva o psicosocial. En nuestra definicion, sin embargo, buscamos incluir
aquellas situaciones en que la persona que otorgara la manifestacion de voluntad,
no sera necesariamente incapaz para el derecho, sino que en virtud de alguna
discapacidad que afecte sus funciones mentales, es probable que aquellas
personas con las cuales haya de interactuar, duden de su capacidad juridica (al
hacerla sinbnimo de competencia), principalmente por la falta de apoyos en la
toma de decisiones. Como hemos visto en el caso chileno, el médico tratante
podria dudar de la aptitud de una persona con sindrome de down, por ejemplo,
para expresar su voluntad, por el solo hecho de tener esta condicion, y al tenor de

las normas revisadas, contaria con la facultad de prescindir de la misma.

66 PINTO, F. 2014. EI régimen juridico del testamento vital en Europa. En: MARCOS, A. Et. Al
Voluntades Anticipadas. Madrid, Espafia. Editorial Dykinson, S.L. p. 177.
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En tal sentido, la parte de la definicién relativa a facultades mentales que han
mermado, desde luego hara referencia a parte de las personas que hemos
agrupado bajo el concepto de discapacidad cognitiva; en tanto aquella otra parte
referente a los cuestionamientos a la competencia para decidir, hace referencia a
la situacién que probablemente enfrentara la persona con discapacidad intelectual,
o la persona con discapacidad psicosocial, en el tréfico juridico. Por otra parte, la
definicibn que ofrecemos es intencionadamente amplia en cuanto a aquellas
materias sobre las que podré versar la manifestacion de voluntad. Esto por cuanto
el valor de la voluntad manifestada anticipadamente ha sido discutido
originalmente en el ambito sanitario, no obstante, los argumentos en favor de
permitir a una persona decidir con anterioridad aquellos tratamientos médicos a
los cuales se sometera, son extensibles a otras areas. En sentido similar a la
definicion que proponemos, Arce define las declaraciones de voluntades
anticipadas como “documento en el cual una persona mayor de edad, con
capacidad suficiente y libremente, expone las instrucciones que se deben tener en
cuenta cuando se encuentre en una situacién en la que las circunstancias que

concurren no le permitan expresar personalmente su voluntad.®””.

En efecto, con la nomenclatura “testamento vital” o “living wills” en el derecho
anglosajon, se alude a un documento en que una persona manifiesta de antemano
a cuales tratamientos desea someterse en caso de enfermedad y a cuales, por el

contrario, se rehusa. Sobre el particular, se ha sefialado que “Las raices del

67ARCE, J.2003. La incapacidad eventual de autogobierno y las declaraciones de voluntades
anticipadas (La tutela del siglo XXI) En: Estudios Juridicos en Homenaje al Profesor Diez-Picazo,
Vol. | (Thomson Civitas, Madrid) p. 208. Citado en: Lathrop, F.2009. Proteccion juridica de los
adultos mayores en Chile. Revista Chilena de Derecho, vol. 36 N° 1, p4gs. 77 — 113.
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“testamento vital” deben buscarse—como la mayoria de las novedades en bioética
en los Estados Unidos, atribuyéndose la expresién anglosajona living wills a la
propuesta pionera del letrado Kutner, quien en 1967 concibié un documento en el
que cualquier persona podia consignar su voluntad de no recibir o de interrumpir
un tratamiento en caso de enfermedad terminal®®”: Por su parte, y siguiendo la
l6gica de la instruccion previa en materia sanitaria, los testamentos vitales han
sido definidos como “un documento en el que el interesado expresa su voluntad
sobre las atenciones médicas que desea recibir en caso de padecer una
enfermedad irreversible o terminal que le haya llevado a un estado que le impida
expresarse por si mismo. Puede realizar su propio testamento vital personalizado,
con las indicaciones y razonamientos que considere pertinentes.®”.El término
testamento vital, no obstante, ha sido desestimado en doctrina por cuanto un
testamento es un acto juridico destinado a tener efecto después del fallecimiento
del otorgante, y por la inversa, las manifestaciones de voluntad anticipada
pretenden ser efectivas durante la vida de la persona. Actualmente, para referirse
a esta institucion se utilizan de manera indistinta los términos “directivas
anticipadas”, “disposiciones para la propia incapacidad”, “medidas de

autoprotecciéon”, “mandatos de proteccion futura” u otros. No obstante, siguiendo a

la profesora Bertini, creemos que cualquiera sea la denominacién, se trata en

68 ATIENZA, E. Et Al. 2015. Aspectos bioético-juridicos de las instrucciones previas o testamento

vital en el contexto normativo espafiol. [en linea],
http://www.rdpucv.cl/index.php/rderecho/article/viewFile/487/456, [consulta: 20 de septiembre
2016].

69 GARAY. O. 2001. El testamento vital algunas consideraciones en torno al derecho a la vida y al
ensafiamiento terapéutico. Valparaiso, Chile. Revista de Derecho de la Universidad Catdlica de
Valparaiso XXII. [en linea], http://www.rdpucv.cl/index.php/rderecho/article/viewFile/487/456,
[consulta: 20 de septiembre 2016].
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definitiva de “declaraciones de voluntad anticipada que realiza una persona con el
debido consentimiento para el acto que realiza, en forma libre y en prevision de
eventuales supuestos de incapacidad, falta de discernimiento o disminucion de
aptitudes fisicas o psiquicas, expresando sus opciones de vida, deseos o
preferencias, para el caso que la incapacidad le impidiera tomar decisiones sobre

su propia vida.’”®”.

En cuanto al contenido de estas declaraciones de voluntad, cabe indicar que en
general, como veremos mas en profundidad en breve, en el derecho comparado
se contempla que en estos instrumentos la persona pueda por si misma decidir
anticipadamente respecto a ciertas situaciones que necesariamente seran
hipotéticas; o bien, pueda designarse un representante que actle como
interlocutor con las personas con que haya de relacionarse en su atencion de
salud; o bien, para que sea ella quien decida a su nombre. Asimismo, en estas
declaraciones pueden entregarse orientaciones para que la persona que haya de

decidir tenga en consideracion.

Desde el punto de vista de los fundamentos que se esgrimen en favor de la
consagracion de esta institucion, frecuentemente se menciona que las
manifestaciones de voluntad anticipada buscan resguardar la dignidad de las
personas, su autonomia, y/o su libertad, en tanto aquellas significan reconocer al
individuo la aptitud para tomar decisiones respecto a lo que sera su vida en el

evento de no encontrarse en condiciones de decidir con posterioridad. En ese

70 BERTINI, A. 2015. Directivas Anticipadas o disposiciones en prevision de la propia incapacidad.
En: GROSMAN, C. Et. Al. Los adultos mayores y la efectividad de sus derechos. Santa Fe,
Argentina. Editorial Rubinzal-Culzoni. p. 305.
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sentido, Bertini ha indicado que “un estado constitucional y democratico tiene un
ineludible imperativo por cumplir, cual es otorgar y adjudicar a los ciudadanos una
esfera de libertad lo suficientemente extensa que permita garantizar a cada uno de
ellos un efectivo desarrollo de su libertad personal’'”. Es en cumplimiento de ese
mandato, que los Estados tienen el deber de proteger las esferas de autonomia de
los individuos para desarrollar su plan de vida de la forma en que lo estimen
pertinente, y con miras a esa finalidad, las manifestaciones de voluntad anticipada
resultan apropiadas, puesto que permiten al individuo tener la certeza de que las
etapas de su vida en que no sea capaz de exteriorizar su voluntad se
desarrollardn igualmente de conformidad a sus expectativas. Nosotros afiadimos a
estos fundamentos, el resguardo del ejercicio de la capacidad juridica, por cuanto
las mismas permiten que las personas puedan, en efecto, decidir ejercer sus
derechos sin que intervenga un tercero en la decisién, o bien si interviene un
tercero, lo sera por la voluntad de la persona misma, evitando de esta manera que
en un momento dado su juicio sea sustituido por una persona que no
necesariamente gozara de su confianza, o que no tendra conocimiento respecto a

los valores o principios de vida de la persona por la cuél decide .

Sin perjuicio de ello, la posibilidad de manifestar de forma anticipada la
voluntad en orden a los tratamientos médicos que se desea sean aplicados o no,

ha sido objeto de diversas criticas que revisamos en el siguiente apartado.

" BERTINI, A. Ob.Cit. p 209.
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2.2. Criticas a las manifestaciones de voluntad anticipada.
Las manifestaciones de voluntad anticipada como institucion, han sido objeto
de criticas doctrinarias tanto respecto a su validez juridica, como respecto a su

real conveniencia o utilidad.

Una primera aprension, es que por intermedio de la consagracion de los
documentos de voluntad anticipada se esté abriendo la puerta a la eutanasia, en
aguellas legislaciones que, como la nuestra, la rechazan. Sobre el particular, se ha
sefalado respecto a la validez de las manifestaciones anticipadas de voluntad que
“algun sector de la doctrina se la niega por el riesgo implicito de esta legislacion de
legitimar la eutanasia. EI ambito en el que se encuadra el uso del documento de
voluntades anticipadas estd muy proximo a la eutanasia y su mera mencion
reconduce a ella, aunque el living will ni surgié con ese fin, ni tiene por qué
circunscribirse a los supuestos eutanasicos.”?”. Nos parece posible desestimar
esta critica, siendo suficiente para ello distinguir con claridad aquellas conductas
prohibidas por los ordenamientos juridicos de aquellas que no lo estan. Asi, por
ejemplo, en el caso chileno, como hemos indicado anteriormente, la eutanasia, en
cuanto procedimiento para acelerar de forma artificial la muerte, esta prohibida en
términos generales, no asi el rechazo a aquellos tratamientos que tengan por
finalidad prolongar artificialmente la vida. De esta manera, bastaria con estimar
ineficaz una manifestacién de voluntad dirigida a exigir eutanasia, no asi aquella

destinada a rechazar tratamientos de prolongaciéon artificial de la vida; pero

2 MARCOS, A. 2014. Voluntades anticipadas: Estado de la cuestion. En: MARCOS, A. Et. Al
Voluntades Anticipadas. Madrid, Espafia. Editorial Dykinson, S.L. p. 34.
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adicionalmente, si se desea limitar la aplicacion de las voluntades anticipadas a la

eutanasia, bastara con una correcta técnica legislativa.

Una segunda critica consiste en que se ha observado escaso uso de estos
instrumentos en algunos paises que los consagran. Asi se sefalado que ‘la
experiencia de los EEUU (y en Espafia también) en los que ya hace tiempo que se
vienen utilizando este tipo de instrumentos es ambivalente. En general, los
médicos, los pacientes y la opinion publica mantienen actitudes positivas ante las
voluntades anticipadas. Sin embargo, esto no se traduce en una frecuente
utilizacion de las mismas.”®”. No nos parece que este sea un argumento suficiente
para descartar la implementacién de las voluntades anticipadas en legislaciones
que aun no las reconocen, ni para desconocer su importancia respecto de ciertos
grupos sociales, como el caso de las PcDICPS. Por una parte, el argumento de
que estadisticamente su uso sea escaso puede obedecer a diversas razones, una
de las cuales, precisamente consiste en que existen personas que por su
particular situacion consideraran mas relevante que otras contar con la posibilidad
de manifestar su voluntad de forma anticipada, y para las cuales se justificaria
contar con esta institucion, por ejemplo las PcDICPS; o bien puede deberse a que
este mismo grupo social, estadisticamente representa un porcentaje menor de la
sociedad. Pero adicionalmente, aunque se considere que se trata de una medida
gue no logre resolver todos los problemas de un determinado grupo, no lo vuelve
por ello una mala politica. Asi, concordamos con Gargarella, en cuanto sefala

respecto de las politicas que tienden a favorecer a grupos desaventajados, que

3 MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. 35.
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‘una politica no se convierte en una ‘mala’ politica por su incapacidad para
resolver plenamente todos los problemas que se propone atacar; o porque no se
beneficien de ella todas las personas que si debieran resultar beneficiadas; o
porque haya personas que se aprovechen y tomen ventajas indebidas, a partir de
las mismas. Lo que debe resultar decisivo, a la hora de evaluar tales medidas, es
si ellas permiten mitigar de modo significativo alguna de las comprobadas

injusticias que se proponen confrontar.”*”.

Una tercera aprension que se ha esgrimido respecto de las manifestaciones de
voluntad anticipada, consiste en la distancia existente entre la voluntad expresada
al momento del otorgamiento del documento, y aquel momento en que ésta se
hara efectiva. Sobre ello se ha indicado que “se dice con frecuencia que la
situacion animica y emocional del declarante cambia radicalmente cuando ha de
enfrentarse al momento que motivé la firma del escrito por el que renuncia a la
continuacion del tratamiento, sin que haya por ello que poner en duda la seriedad
con que se hiciera tal manifestacion’®”. La aprensién consiste entonces,
fundamentalmente, en que el individuo que manifiesta su voluntad, pudiera
haberla modificado, o seria esta sustancialmente diversa, de encontrarse
efectivamente en la situacion prevista en el documento, puesto que su
representacion acerca de ella serd necesariamente hipotética al expresar su
voluntad. Lo anterior se sustentaria en que “distintos estudios coinciden en afirmar

gue el estado psicoldgico de la persona varia mucho del momento en el que se

4 GARGARELLA, R. 1999. Derecho y grupos desaventajados. Barcelona, Espafia. Editorial
Gedisa S.A. p. 27.
> MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. 35.
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encuentra sana a cuando debe encararse con la muerte. En estos ultimos casos
muchos enfermos se aferran desesperadamente a la vida o sus deseos fluctian
de un modo constante.”®”. Sobre el particular, si bien es cierto que toda persona
esta sujeta a que su voluntad pueda variar con el paso del tiempo, o por el hecho
de contar con antecedentes que no se tuvieron en consideracion al momento de
manifestarla, nos parece que no existen razones que justifiguen presumir
juridicamente la existencia de ese cambio. Por otra parte, las manifestaciones de
voluntad anticipada en tanto institucion estan concebidas precisamente para
aguellas situaciones en que la persona no pueda expresar su voluntad, o bien su
capacidad juridica sea puesta en entredicho, y constituye para ella una garantia de
que en esas circunstancias, su juicio no sera sustituido por un tercero, a no ser
que la misma persona asi lo decida. De esta manera, de lo que se trata es que la
posibilidad de error respecto de lo que hubiera sido su voluntad en tales
circunstancias limite, sea considerada y asumida por la propia persona, y no por
un tercero. Si alguien ha de equivocarse, es preferible que sea el propio individuo.
Ademas, no es extrafio al derecho que las personas puedan efectuar
declaraciones de voluntad para hacer efectivas en un futuro, y que estan
sometidas a la misma contingencia incierta respecto a posible variaciones de
circunstancias o nuevos antecedentes. Asi, por ejemplo, una persona puede testar
en favor de otra, en el entendido de tener con ella una relacion cercana, perder
esa cercania en el transcurso del tiempo, perder sus facultades de forma tal que
ya no pueda modificar ese testamento, y llegado el minuto de su fallecimiento ese

testamento sera valido ¢Habria modificado su testamento esa persona en virtud

® MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. 36.
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de la pérdida de cercania con esa otra persona? Quizas, pero dado que el
derecho valora la voluntad manifestada, necesariamente habra de respetarse su
decision. La misma logica es aplicable a las voluntades anticipadas, sobre todo
teniendo en consideracidén que el bien juridico en juego en el caso de salud es de

gran envergadura.

Siguiendo con esta aprension, para la doctrina “existen situaciones
especialmente conflictivas, como la de los enfermos de Alzheimer, donde la
voluntad contemporanea (mermada o anulada) puede contradecir la expresada en
las ‘indicaciones previas’, con toda la problematica que esto conlleva, cuando se
trata de pacientes que estdn conscientes y viven sin necesidad de un apoyo
externo artificial’””. Creemos que en esta clase de casos hay que realizar una
distinciéon fundamental: o la persona contando con los apoyos necesarios es aun
capaz de manifestar su voluntad, o derechamente no lo es. Si aun puede
manifestar su voluntad, y ella contradice lo expresado en instrucciones previas, ha
de estarse a la voluntad actual. Sin embargo, si no es capaz de manifestar su
voluntad, como hemos dicho, han de seguirse sus instrucciones. No
desconocemos la existencia de casos en que serd dudoso si la persona aun
puede manifestar validamente su voluntad, maxime considerando la inexistencia
en muchas legislaciones de medidas de apoyo; pero es precisamente por ello que
las manifestaciones de voluntad anticipada, enfocadas como apoyo para las
personas con PcDICPS, cobran vital importancia: si la persona con discapacidad

sabe que en una circunstancia limite no contara con apoyos apropiados para

7 1bid.
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determinar su voluntad, que corre riesgo de que aun teniendo suficiente
discernimiento para decidir, su voluntad sea pasada por alto, la expresion de ella

en forma anticipada sera la Unica manera de evitar que su juicio sea sustituido.

Continuando con las criticas a esta institucion, la doctrina también ha
identificado que uno de los aspectos conflictivos que se puede presentar, es que el
documento sea redactado en términos tales que por la generalidad de las palabras
utilizadas en él, su ambigliiedad o imprecision, las manifestaciones de voluntad
sean inaplicables; o que por el avance de la legislacion o la praxis médica, queden
obsoletas las instrucciones contenidas en él’8. Esta critica es atendible, en el
sentido de que al igual que cualquier otro acto juridico, este puede ser afectado
por falta de claridad que lo haga ininteligible. Sin embargo, la posibilidad de que
una manifestaciébn de voluntad anticipada presente estos inconvenientes, a
nuestro entender, no constituye razén suficiente para excluirla como institucién. Lo
anterior por cuanto, como hemos dicho, esta es una posibilidad no solo existe
respecto a las voluntades anticipadas, sino que respecto de practicamente todo
acto juridico. De esta manera, consideramos que bastara para salvar esta critica
con sefalar que se requerirA que al momento de legislar se tenga en
consideracion la conveniencia de contar con reglas de interpretacion de voluntad
anticipada en caso de que sea necesaria. Respecto al punto relativo a la
posibilidad de que la manifestacion de voluntad quede obsoleta en virtud de una
modificacion legal, la critica es igualmente atendible, pero vale el mismo

argumento anterior: bastard con establecer que en caso de que la voluntad

8 Véase, MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. 36.
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anticipada instruya algun procedimiento prohibido por la ley al momento de
ejecutarse, este no se ejecutara; y por el contrario, si la manifestacion de voluntad
prescribia la aplicacion de algun procedimiento que a la época de su otorgamiento
estaba prohibido, pero al momento de ejecutarla no lo esta, debera respetarse la
instruccion dada por anticipado. Respecto al hecho de que la instruccién pueda
ser contraria a la praxis médica, o la lex artis, creemos que el asunto es mas
complejo, no tanto por el hecho de que la instruccion pueda quedar obsoleta (en
cuyo caso bastaria con respetar la decision si el asunto no es controversial), sino
por lo indeterminado del concepto mismo. Como sabemos, la lex artis no es un
concepto estable, sino que necesariamente va mutando con el tiempo. De esta
manera, es dificil saber por anticipado cual seré el estado de la misma al momento
de ejecutar la instruccion; no obstante, hay un principio que no puede ser dejado
de lado: en todo aquello que el paciente podria decidir en el momento de hacer
efectiva la decisién, la voluntad manifestada anticipadamente debe ser respetada.
Los casos limite posiblemente estardn constituidos por aquellas situaciones en
que esté comprometida la salud publica, o exista riesgo para terceros, pero en
todos los demas la decisién del paciente deberia prevalecer. Ademas, en esta
parte, creemos que los principios que el paciente pueda expresar en su
manifestacion de voluntad, respecto a cual seria su decision mas probable seran
fundamentales. Asi, por ejemplo, el paciente puede rechazar por anticipado un
determinado tratamiento, en atencion a que el mismo garantiza escasas
posibilidades de éxito y trae aparejados dolores severos. Ciertamente, si en el
futuro se perfecciona el tratamiento, y este garantiza mejores posibilidad de éxito,

y ya no acarrea dolores, es dudoso que el paciente mantuviera su opinion. Pero en
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este caso, creemos mas bien que la situacién simplemente no se correspondera
con el supuesto de hecho previsto por el paciente, que como veremos en
apartados siguientes, es precisamente una de las causales que autorizan a

desatender lo manifestado previamente por el paciente.

Finalmente, una ultima aprension expresada por la doctrina es hasta qué punto
el otorgante estara manifestando su auténtica voluntad, o bien estard motivado por
otras consideraciones que exceden a aquellas relativas a la atencion de salud.
Dicho en otros términos, “;hasta qué punto el enfermo suscribe este tipo de
instrucciones por él mismo o por otras circunstancias? Por ejemplo, para ahorrar
costes a la familia, tanto econémicos como emocionales’®”. Nos parece que esta
critica derechamente no es atendible, por cuanto presupone que el otorgante de la
manifestacion de voluntad es una persona manipulable, y por otra parte, los
motivos esbozados como ejemplo, son perfectamente validos y pertenecen al
fuero interno de la persona que adopta la decision. Asunto distinto es que no se
compartan, pero al reconocer que la decisibn pertenece al paciente,

necesariamente se debe reconocer la validez de sus motivos.

Méas alla de estas criticas que ha recibido la institucion de las voluntades
anticipadas, y de las aprensiones que hemos revisado, si sostenemos que es
relevante al momento de incorporarlas como opcién a una legislaciéon, contemplar
ciertos aspectos que sera necesario tener especialmente en consideracion. Uno
de ellos, tiene que ver con la necesidad de evitar una excesiva judicializacién en la

aplicacién de las instrucciones previas. En tal sentido, un punto en que sera

 MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. P. 37.
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necesario poner atencién, es determinar, quienes seran legitimados activos para
impugnar la aplicaciéon de una directiva anticipada, conforme a qué procedimiento
se debe sustanciar la oposicion, en qué plazos debe resolverse la controversia,
etc. Esto, por cuanto, al momento de legislar se debe evitar que por la via de la
dilacion de procedimientos administrativos y/o judiciales, se pueda ignorar el

contenido de las instrucciones previas.

Otro aspecto a tener en consideracion al momento de incluir las voluntades
anticipadas legislativamente, es que, como sefialaramos anteriormente, hoy no
parece haber razones que justifiguen impedir la adopcién de manifestaciones de
voluntad anticipada en otros ambitos fuera del sanitario. Al efecto se ha indicado
que “parece importante destacar que la tendencia en Derecho comparado en el
ambito sanitario y fuera del ambito sanitario, en la esfera personal y patrimonial,
responden desde hace algunos afios al mismo principio: la toma en consideracion
de la voluntad manifestada con anterioridad por el propio interesado, cuando era
plenamente capaz.??”. Sin perjuicio de esta consideracion, en el presente trabajo
abordaremos su utilidad en concreto para el &mbito de la salud, por cuanto hemos
seflalado que ésta es un area especialmente sensible para las PcDICPS en

nuestro pais.

En los siguientes apartados, revisaremos la regulacion que esta instituciéon ha
recibido en el derecho comparado a fin de contar con un marco de referencia, y

evaluar cudles son los principales objetivos que se buscan con la consagracion de

80 ANGELES, M. 2009. Voluntades anticipadas (Autonomia personal: voluntades anticipadas.
Autotutela y poderes preventivos). Zaragoza, Espafia [en linea]
http://www.derechoaragones.es/il8n/consulta/registro.cmd?id=608193 [consulta: 20 de enero
2016]. P.79
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esta institucién. Asimismo, a partir de aquello se podra detectar algunas
consideraciones adicionales a tener en cuenta al evaluar su eventual

implementacion el derecho chileno.

2.3. Regulacién en el derecho comparado.

En el derecho comparado, es posible encontrar variadas formas de
consagracion y proteccion de las voluntades anticipadas. Bajo la nomenclatura de
“testamentos vitales” en el ambito sanitario, de directrices anticipadas, de
mandatos de prescripcion futura u otras -cuando se amplia la manifestacion de
voluntad a esferas mas alla del ambito médico-, el tratamiento que se da esta
institucién recibe diversas formulas. Algunas de ellas seran revisadas a
continuacion, teniendo en cuenta que el objeto de este trabajo se restringe
exclusivamente a las directivas anticipadas en el ambito sanitario por las razones

ya indicadas.

2.3.1. Espafiay su ley estatal.

En el caso espafiol, encontramos una Ley Estatal y un conjunto de leyes de las
comunidades auténomas. Siguiendo a Maria Angeles Parra “Sélo Asturias carece
de regulacion propia, y Murcia y Canarias se han limitado a dictar normas
reglamentarias en las que dan por supuesta la aplicacion de la ley estatal (la
primera a través de un Decreto de 2005 que aprueba el Reglamento de
instrucciones previas y su registro; la segunda mediante una Orden de 2005 que

aprueba la carta de los derechos de los pacientes y usuarios sanitarios)?!”. De

81 bid.
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esta manera, se revisara someramente la Ley Estatal espafiola que opera como

un marco al que deben ajustarse las leyes de las comunidades autbnomas.

La Ley estatal 41/2002 con la nomenclatura “instrucciones previas” regula la
materia en su articulo 11, el cual las define en su numeral 1 como un documento
por el que “una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a
situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento,

sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del mismo.”.

Al igual, que en la mayoria de las comunidades autbnomas de Espafa, se
establece que en este documento se puede designar un representante para que
“llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario

para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.”.

El numeral segundo del articulo 11 dispone que cada servicio de salud
‘regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el
cumplimiento de las instrucciones previas de cada persona, que deberan constar

siempre por escrito.”.

En términos similares a las leyes de las comunidades autondmicas, el numeral

tercero establece que no seran seguidas las instrucciones previas que:

a) Sean contrarias al ordenamiento juridico

b) Sean contrarias a la «lex artis»
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c) Las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado

haya previsto en el momento de manifestarlas.

En todos esos casos, se dispone que en la historia clinica del paciente
‘quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas

previsiones”.

Por su parte el numeral 4 del articulo comentado dispone una regla de toda
l6gica: “Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier

momento dejando constancia por escrito.”.

Finalmente el numeral 5 dispone que “con el fin de asegurar la eficacia en todo
el territorio nacional de las instrucciones previas manifestadas por los pacientes y
formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las respectivas
Comunidades Auténomas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el
Registro nacional de instrucciones previas que se regird por las normas que
reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del

Sistema Nacional de Salud.”.

Valga finalmente sefialar en todo caso, que en diversas comunidades
autbnomas que cuentan con normativa propia, se contempla que en los
documentos de voluntad anticipada pueda designarse un representante que
derechamente decida por la persona, como en el caso de la Comunidad Autébnoma

de Andalucia®?; o bien, que en el documento la persona consigne ciertos principios

82 Sobre el particular, la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada,
prevé en su articulo 3 numeral 2, que se pueda designar un representante “que serd quien le
sustituya en el otorgamiento del consentimiento informado, en los casos en que éste proceda”
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y valores que han de servir para interpretar los deseos de la persona, y la

adopcion de la decision de que se trate®,

2.3.2. Argentina.

En el caso argentino, en el &mbito estrictamente de salud, la Ley N° 26.529 de
“Derechos del Paciente en su relacién con los Profesionales e Instituciones de la
Salud” reconoce en su articulo 11 la validez de las manifestaciones anticipadas de
voluntad. Prescribe el articulo citado que “Toda persona capaz mayor de edad
puede disponer directivas anticipadas sobre su salud, pudiendo consentir o
rechazar determinados tratamientos médicos, preventivos o paliativos, y
decisiones relativas a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el
médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar practicas eutanasicas, las que
se tendrdn como inexistentes. La declaracion de voluntad debera formalizarse por
escrito ante escribano publico o juzgados de primera instancia, para lo cual se
requerira de la presencia de dos (2) testigos. Dicha declaraciéon podra ser

revocada en todo momento por quien la manifesto.”.

Si bien, en el articulo citado no se hace referencia a la posibilidad de designar
un representante por parte del otorgante del documento, aquella opcién la abre el

reglamento contenido en el Decreto 1089/2012, que al normar el articulo 11 de la

8 Asi, por ejemplo en el Pais Vasco, la Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades
anticipadas en el ambito de la sanidad, en su articulo 2 titulado “Contenido del derecho a la
expresion anticipada de voluntades en el ambito de la sanidad” sefala en su numeral primero que
cualquier persona mayor de edad, que no haya sido incapacitada judicialmente y que actie
libremente tiene derecho a “manifestar sus objetivos vitales y valores personales, asi como las
instrucciones sobre su tratamiento, que el médico o el equipo sanitario que le atiendan respetaran
cuando se encuentre en una situaciéon en la que no le sea posible expresar su voluntad.”. El
numeral segundo del mismo articulo que sefiala que la expresion de los objetivos vitales y valores
personales tiene como fin ayudar a “interpretar las instrucciones y servir de orientacion para la
toma de decisiones clinicas llegado el momento.”.
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ley prevé que “el paciente puede incluso designar un interlocutor para que llegado

el momento procure el cumplimiento de sus instrucciones”.

El reglamento asimismo aclara que “no se tendran por validas las Directivas
Anticipadas otorgadas por menores 0 personas incapaces al momento de su
otorgamiento, como asi tampoco, aquellas que resulten contrarias al ordenamiento
juridico o no se correspondan con el supuesto que haya previsto el paciente al
momento de exteriorizarlas”. Asimismo, el reglamento establece que para efectos
de la revocacién de la declaracion de voluntad anticipada se requiere cumplir “con
la misma modalidad con que las otorgd o las demas habilitadas por las Leyes que
se reglamentan por el presente Decreto”. No obstante, el reglamento se pone en la
hipotesis de que el paciente al momento de la revocacién no tenga a su
disposicion las modalidades previstas en la ley por encontrarse en una situacion
de urgencia o encontrarse internado, en cuyo caso “se documentara su decision
revocatoria verbal, con la presencia de al menos DOS (2) testigos y sus
respectivas rubricas en la historia clinica, ademas de la firma del profesional

tratante.”

El reglamento, por otra parte, establece que serd el paciente quien debe
procurar que las directivas anticipadas que otorgue “estén redactadas en un unico
documento, haciendo constar en el mismo que deja sin efecto las anteriores
emitidas si las hubiera, asi como para ponerlas en conocimiento de los

profesionales tratantes.”
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En cuanto a la designacibn de representantes, ellos deben estar
individualizados en el documento y ademas “éstas deben con su firma documentar

gue consienten representarlo.”.

En cuanto a las modalidades de otorgamiento, el reglamento especifica que los
testigos deben pronunciarse “sobre su conocimiento acerca de la capacidad,
competencia y discernimiento del paciente al momento de emitirlas, y rubricarlas,
sin perjuicio del deber del propio paciente otorgante de manifestar también esa

circunstancia, ademas de que es una persona capaz y mayor de edad.”.

2.3.3. Alemania.

Siguiendo a la profesora Otarola, la legislacion alemana contiene diversas
medidas de proteccion de capacidad juridica, en que la autonomia de la voluntad
juega un rol relevante. En sus palabras, ellas pueden consistir en “la designacién
de un individuo por la persona para que se desempefie como tutor en el futuro
(Betreuungsverfiigungen, érdenes de atencion); respecto de la posibilidad de
anticipar las decisiones sobre el tratamiento médico (Patientenverfiigungen,
“testamento vital”), o la designaciéon de la persona y de los poderes que le
permitiran hacerse cargo de la proteccién personal y patrimonial del incapaz,
Gnicamente, en el caso de que no sea capaz de manejar todos o algunos de sus
asuntos (8 273 abgb af o bzw § 268 Abs 1 abgb) en un momento determinado

(Vorsorgevollmacht, poderes de precaucion)®?”.

8 OTAROLA, Y. 2017. La proteccion de la capacidad a través de la autonomia de la voluntad en el
Derecho chileno y comparado. Revista de Derecho Privado, Universidad Externado de Colombia,
n.° 33, julio-diciembre de 2017. P. 22.
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En cuanto al &mbito propio de la salud, en términos generales, el Cédigo Civil
Aleman prevé que una persona mayor de edad, y capaz, pueda manifestar su
voluntad de forma anticipada respecto a si consiente o rechaza determinados
tratamientos de salud, examenes o intervenciones quirdrgicas. En este caso, el
tutor de la persona debera verificar que se cumplen los supuestos de hecho
previstos por su pupilo, y de ser asi deberd asegurarse de que se cumplan estas
instrucciones, las cuales pueden ser revocadas en cualquier momento sin una
formalidad especifica. Adicionalmente, se prevé que de no existir voluntad
anticipada o de no corresponderse las instrucciones dadas con la situacion de vida
o tratamiento previstas por el otorgante, el tutor deberd determinar los deseos o
voluntad presunta de su pupilo, y decidir sobre esa base si se consiente o rechaza
un tratamiento determinado. Se prevé adicionalmente, que la voluntad presunta a
que se hace referencia debe ser determinada sobre la base de indicaciones
concretas del pupilo, debiendo considerarse en particular, declaraciones previas
orales u escritas del pupilo, sus convicciones éticas o religiosas y otros valores

personales.

2.4. Observaciones a la regulacién comparada.
Como se puede apreciar en la legislacion comparada, y en los parrafos iniciales
de este capitulo, las manifestaciones de voluntad anticipada en cuanto al &mbito

médico pueden tener, basicamente, cuatro objetos principales:

1°. ElI pronunciamiento especifico y concreto, respecto a uno 0 mas
tratamientos médicos a los cuales se desea prestar el consentimiento, o

bien rehusarlo.
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2°. La designacion de un tercero que habra de adoptar las decisiones por el
otorgante del documento (situacibn que en doctrina ha recibido Ila
denominacion especifica de Durable power of attorney)

3°. La designacion de un tercero que no tomard la decision él mismo, sino que
procurara el cumplimiento de las instrucciones dejadas por el otorgante®®.

4°. El establecimiento de ciertos principios o pautas, que serviran para la

determinacion concreta de la que hubiera sido la decision del paciente.

En todo caso, es probable que un mismo documento contenga dos o mas de
las menciones anteriores, dependiendo la validez de ello del ordenamiento juridico

en concreto en que se preste la declaracion anticipada de voluntad.

Por otra parte, es comun que en las legislaciones que recogen las
declaraciones de voluntad anticipada, se contemplen como limitaciones a las
mismas, el respeto al ordenamiento juridico, y a la lex artis vigente al momento de
ejecutar la decision. Nos parece interesante destacar a su vez, que algunas
legislaciones cuentan con un registro de voluntades anticipadas, lo que a nuestro
entender es un acierto, por cuanto permite la verificacion de la existencia de algun

documento de voluntad anticipada de forma relativamente sencilla, evitando de

85 Sobre la designacién de un tercero por parte del otorgante, Cano distingue en el contexto
espafiol entre los durable power of attorney, y lo que denomina indicaciones por poder. Asi, sefiala
la autora que “caben dos posibilidades de actuacion, a saber, tomar la decision él mismo o
subrogarse en la decision que el paciente le indico en su momento. En el primer caso, las
indicaciones son puramente formales y no incluyen ninguna directriz al respecto de posibles
tratamientos, simplemente se nombra a un tercero al que se le dota de un poder (DPA: durable
power of attorney), es decir, un poder especifico para el cuidado de la salud. En el segundo,
estariamos ante lo que se denomina indicaciones por poder, en las que existen contenidos
especificos en torno a los posibles tratamientos.”. MARCOS, A. 2014. Ob. Cit. P. 21.
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esta manera que las instrucciones dadas por la persona sean pasadas por alto por

desconocimiento de la existencia del documento.

Ahora bien, mas all4 de las criticas que se han formulado a las declaraciones
de voluntad anticipada como institucion, como hemos sostenido reiteradamente a
lo largo de este trabajo, nos parece que ellas pueden prestar especial utilidad para
las personas con discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial. Respecto a
cierta parte de las personas con discapacidad cognitiva, la utilidad es manifiesta
por cuanto frente al riesgo inminente de no poder expresar su voluntad en un
futuro, cuentan con una salvaguardia importante frente a eventuales
intervenciones o tratamientos a los cuales no desean ser sometidos. Desde esa
perspectiva, consideramos posible contemplarlas como un mecanismo de apoyo
especialmente relevante para ellas, sobre todo considerando la falta de otros
mecanismos. Respecto a las personas con discapacidades intelectuales o
psicosociales, las que con los debidos apoyos podran adoptar practicamente
cualquier decision, el documento seria de ayuda dado que podria remover la
barrera consistente en que en virtud de su condicion, sean, en la practica,
consideradas incompetentes para la decision. Lo anterior por cuanto existira un
documento, en que indubitadamente se habra resguardado su posibilidad de
entendimiento de la decision. Valga un ejemplo de lo anterior, una persona con
discapacidad intelectual posiblemente con los apoyos necesarios, como la
asistencia de un tercero de confianza, podra decidir respecto a practicamente
cualquier materia, pero ante la posibilidad de no contar con el tercero de su

confianza al momento de su atenciéon de salud, serd relevante contar con un
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documento en que haya sido asistido por este tercero, y en el que haya decidido

de antemano consentir o denegar un tratamiento especifico.

Ciertamente, creemos que si se deseara legislar sobre la materia, un aspecto a
tener en cuenta seria procurar que por la exigencia de “plena capacidad”, esta
instituciéon no devenga en si misma discriminatoria, por cuanto aquello puede
significar excluir de su aplicacion a personas que con los debidos apoyos podrian
manifestar su voluntad de forma anticipada. No obstante, en la situacion actual del
derecho chileno, en que la falta de apoyos es notoria, la declaracion anticipada de
voluntad para quien puede con bastante certeza prever la imposibilidad de
manifestar su voluntad, o bien que esta no serd tomada realmente en
consideracion por la existencia de dudas acerca de su competencia, sea por su
condicién de salud, por un diagndstico psiquiatrico previo, o por la falta de apoyos,
la institucibn que se comenta puede resultar fundamental para resguardar su
derecho a la capacidad juridica. Esta seria, a nuestro juicio, una medida de apoyo
concreta para las personas con discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial, y
puede significar un primer paso en la transicion que debe experimentar el derecho

chileno desde el sistema de sustitucion de la voluntad, hacia el sistema de apoyos.
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CAPITULO III: BENEFICIOS Y FACTIBILIDAD DE MANIFESTAR DE FORMA

ANTICIPADA LA VOLUNTAD EN CHILE.

3.1. Beneficios de las manifestaciones de voluntad anticipada para las

PcDICPS en el &mbito de la salud en Chile.

Como hemos sefialado, en el ambito de la salud, la legislacion chilena origina
una serie de problemas para las PcDICPS. Asimismo, hemos revisado la
institucion en estudio, la cual ha tenido acogida en el derecho comparado. En
vitud de lo analizado en esta investigacion, podemos sostener que la
manifestacion anticipada de voluntad podria ser util para hacer frente a estas

situaciones.

Para las PcDICPS existe un riesgo relevante de ser sometidas a tratamientos
invasivos e irreversibles, tales como esterilizaciones y psicocirugia, sin que su
voluntad sea tenida en cuenta en absoluto. Aquello podria verse subsanado por la
via de reconocer validez a las manifestaciones de voluntad anticipada, por cuanto
podran decidir por si mismas si desean ser objeto de esas intervenciones, o bien
optar por rechazarlas, sin correr el riesgo de que por haber mermado su
competencia, o por ser esta puesta en duda al momento de someterse a la

atencion de salud, sus deseos sean pasados por alto.

En el contexto de las internaciones involuntarias, hemos sefialado que existe
alta probabilidad de que el parecer de la persona no sea tenido en cuenta. Por la

via de una manifestacion anticipada de voluntad, la PcDICPS podria, al menos,
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establecer criterios a tener en consideracion. Por ejemplo, la persona podria dejar
establecido como un principio interpretativo de su voluntad, que si el equipo
médico que le atienda estima que existe riesgo para su salud, o la de terceros, no
tengan aprensiones en internarle. O bien, dejar establecido que le interesaria que

se agotaran todos los medios posibles, antes de proceder a su internacion.

Respecto a los tratamientos involuntarios no invasivos de que trata el articulo
27 de la Ley N° 20.584, hemos indicado que existe riesgo de volver ilusorio el
derecho al consentimiento informado de estas personas, debido tanto a la
amplitud de sus términos, como por el hecho de entregar a criterio médico la
determinacién de su procedencia. En este sentido, por la via de permitir manifestar
anticipadamente su voluntad, podria evitarse el riesgo de recibir tratamientos que
la persona no hubiera consentido, o al menos, garantizar que la opinion del
individuo sea tenida en cuenta, por cuanto hemos visto que esta, al tenor de la ley,
sera considerada “siempre que sea posible”, o cual abre la posibilidad de que se

omita este requisito.

Otro tanto ocurre con la posibilidad de participar en investigaciones cientificas.
Como hemos indicado, actualmente, si la persona no se encuentra en condiciones
de manifestar su voluntad, se impide de modo absoluto su participacion en estos
estudios. En ese sentido, consideramos que la persona podria haber tenido la
intencidn de aportar al avance de la ciencia para el tratamiento de su enfermedad,
y al privarle de esta participacion, se estaria atentando contra un interés legitimo.
En ese orden de ideas, si la persona pudiese manifestar por anticipado su

voluntad, se evitaria esta privacién de su derecho. Aquello, sin perjuicio de la
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exigencia de la norma de contar, en primer lugar, con autorizacion de la Autoridad

Sanitaria, y luego de su representante legal.

Finalmente, en general, seria relevante que las PcDICPS contaran con la
opcién de designar una persona de su confianza, que pudiera, por ejemplo, recibir
la informacién relativa a su salud en casos en que el médico considere que la
misma podria ser dafiina para ella, operando como filtro de aquellos aspectos de
la informacion que efectivamente pudieran ser perjudiciales, en lugar de privarle
en forma absoluta de ella. A su vez, quedaria en sus propias manos la posibilidad
de designar alguien que decida por ella, en aquellas situaciones en que la ley

pone en entredicho su capacidad juridica.

3.2. Factibilidad de manifestar anticipadamente la voluntad en Chile con la
legislacion vigente.

Como hemos sefialado anteriormente, en Chile en el ambito de la Ley N°
20.584, no se contempla la manifestacién anticipada de voluntad, no obstante
contener actualmente la ley un apartado denominado precisamente “Del estado de
salud terminal y la voluntad manifestada previamente”. El motivo de esta omision,
radica en que en el proyecto original se contemplaba la institucion de los
“testamentos vitales” en diversas disposiciones de la ley, y se contemplaba
asimismo la posibilidad de designacion de un apoderado por parte del paciente,
cuya opinion para los efectos de esta ley, primaba por sobre la opinion del

representante legal.
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El proyecto original contenia, en particular, un articulo 18 destinado
exclusivamente las manifestaciones de voluntad anticipada®, y cuyo tenor era
bastante similar al de las legislaciones comparadas que hemos revisado, en el
sentido de permitir a la persona expresar previamente su voluntad de someterse a
un tratamiento médico, contemplando como limitaciones el ordenamiento juridico y
la lex artis. No obstante, se requeria que el estado de salud de la persona fuera
terminal, que esta no pudiera manifestar su voluntad, y que no se pudiera obtener
el pronunciamiento del representante legal por no existir o no ser habido. De esta
manera, contrario a los ordenamientos que hemos revisado, la hip6tesis general
consistia en que primara la opinion del representante legal por sobre lo
manifestado por el paciente. Durante la tramitacion legislativa, el articulo en

cuestion fue suprimido. Revisada la historia de la ley, dentro de las pocas

86 El articulo 18 del proyecto ingresado por mensaje del ejecutivo prescribia que “La persona podra
manifestar anticipadamente su voluntad de someterse a cualquier procedimiento o tratamiento
vinculado a su atencién de salud. Dicha manifestacion de voluntad deber& expresar-se por escrito
ante un ministro de fe o, al momento de la internacion, ante el Director del establecimiento o en
quien éste delegue tal funcién y el profesional de la salud responsable de su ingreso. Para que
dicha manifestacion de voluntad produzca efecto, la persona debe cumplir con dos condiciones.
Por una parte, debe tener un estado de salud terminal. Por la otra, debe encontrarse con
incapacidad de manifestar su voluntad, no siendo posible obtenerla de su representante legal, por
no existir o por no ser habido. En esta declaracion también se podra expresar la voluntad de donar
organos de acuerdo a lo establecido en la ley N° 19.451. También en ella podra designarse un
apoderado para las decisiones vinculadas a los tratamientos. Asimismo, podra expresarse la
voluntad de que todos o algunos antecedentes especificos de su salud y de su ficha clinica no
sean comunicados a terceros. De la existencia de esta declaracion se debera dejar constancia en
la ficha clinica de la persona. En esta declaracidon no se podran incorporar decisiones o mandatos
contrarios al ordenamiento juridico vigente o propio del arte médico. En caso de duda, su
aplicacion concreta debera ser revisada por el comité de ética que corresponda al establecimiento
de salud donde ésta sea atendida, el que velara especialmente por el cumplimiento de los
supuestos de hecho en ella descritos. De lo anterior, debera dejarse constancia en la ficha clinica
de la persona. Las declaraciones de voluntad regidas por este articulo son actos personalisimos y
esencialmente revocables, total o parcialmente. La revocacion podra ser verbal y en cualquier
momento, pero para ser oponible, debera dejarse testimonio de ella por escrito.”. BIBLIOTECA
DEL CONGRESO NACIONAL.2018. Historia de la Ley N° 20.584 Regula los derechos y deberes
que tienen las personas en relaciéon con acciones vinculadas a su atencion en salud. [En linea]
<https://www.bcn.cl/historiadelaley/fileadmin/file ley/4579/HLD 4579 37a6259ccOcldae299a7866

489dffObd.pdf> [Consulta: 08 de junio de 2018]. p. 17.
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opiniones que se vertieron en relacion a las manifestaciones de voluntad
anticipada, y que probablemente llevaron al rechazo de su incorporacién en la ley
finalmente aprobada, es posible encontrar criticas y aprensiones similares a las
que se han dado en otras latitudes®’, respecto de las cuales ya nos hemos

pronunciado en el capitulo precedente.

Respecto a las PcDICPS, el proyecto original contemplaba un articulo 2588 que
facultaba a aquellas que segun criterio médico tuvieran capacidad de consentir,
para designar un apoderado que para efectos de la ley seria tenido como
representante legal. Con ello, se cumplia otro de los principales objetivos de los
testamentos vitales, esto es, la designacion de un tercero de confianza que
pudiera adoptar las decisiones necesarias cuando la persona perdiera su
capacidad, o ella se encontrare en entredicho. Por su parte, el articulo 27,
prescribia que necesariamente debia contarse con el consentimiento del
representante legal o del apoderado designado por la persona para proceder a la
hospitalizacion involuntaria, aplicacion de procedimientos invasivos e irreversibles,
y medidas o tratamientos que privaran de la libertad de desplazamiento o

restringieran el contacto con otras personas de manera severa®®,

87 Sobre el particular, es especialmente ilustrativa la opinién vertida en la discusién parlamentaria
por el H. Senador Carlos Larrain que puede ser consultada en BIBLIOTECA DEL CONGRESO
NACIONAL, Ob. Cit. P. 495

88 El inciso segundo del articulo 25 prescribia que “las personas con discapacidad psiquica o
intelectual, con capacidad para consentir, tendran derecho a un apoderado personal para la
relacion con el equipo de salud tratante y el establecimiento que lo acoja, escogido por ella misma
que la acomparie y asista en todo el proceso de atencién de su salud, siendo éste el apoderado o
representante legal para todos los efectos indicados en esta ley. Correspondera al médico tratante
resolver acerca de la capacidad de consentir de la persona.”. BIBLIOTECA DEL CONGRESO
NACIONAL, Ob. Cit. P. 18

89 Prescribia el articulo 27 del proyecto que “Si la persona no tiene la capacidad para manifestar su
voluntad, debera siempre contarse con el consentimiento del apoderado designado por ésta, 0 en
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Respecto a esta posibilidad de designar un apoderado, dentro de los motivos
gue se arguyeron en contra de esta facultad, se encontraba la posibilidad de que
existieran conflictos de intereses al momento de tomar la decisién por parte del
apoderado®. Asimismo, se tuvo en consideracién el hecho de que en el &mbito de
salud se estaria contradiciendo las normas sobre representacion legal, y por esa

via se podria atentar contra los intereses de las PcDICPS.°2,

Lo cierto es que tras la supresién de la normativa relativa a la posibilidad de
manifestar el consentimiento de forma previa, y de la figura del apoderado
designado para efectos del tratamiento, subsisten en la actual normativa ciertas
disposiciones que dan cuenta de rastros de la idea original del proyecto de ley.
Asi, como hemos adelantado, la ley en algunas de sus normas contempla la figura
del apoderado del paciente, la que se distingue de otras como <el representante
legal>, o <la persona bajo cuyo cuidado se encuentre>, que también refiere en su

articulado. Sin perjuicio de que esta regulacion no contempla de forma expresa la

su defecto, del representante legal, en los siguientes casos: a)Hospitalizacién involuntaria por un
periodo mayor a setenta y dos horas; b)Aplicacion de procedimientos invasivos e irreversibles;
c)Aplicacion de medidas o tratamientos que priven a la persona de libertad de desplazamiento o
restrinja de manera severa su contacto con otros seres humanos. En contra de la decisién de
aplicar alguno de los tratamientos indicados en el inciso precedente, se podra recurrir ante la
comision de proteccibn de derechos de las personas con enfermedades mentales que
corresponda”. BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL, Ob. Cit. P. 19

% En tal sentido, durante la tramitacion legislativa, el Honorable senador Chahuan expresé que
“respecto del articulo 18, que faculta a un apoderado para pronunciarse respecto del tratamiento
médico de un paciente, podria darse una situacién equivoca. Me lo comentaba el diputado Forni y
encuentro que tiene toda la razén, porque el apoderado podria ser, por ejemplo, un heredero.”
BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL, Ob. Cit. P. 155

%1 En los fundamentos de la indicacion, el Honorable senador sefior Arancibia manifiesta que “se
persigue aclarar quienes son los discapacitados, de modo que no basta con que el médico crea
gue lo son a simple vista. Por eso se hace referencia a la legislacion vigente. Por otra parte,
también se quiere resguardar que no se pase por sobre lo que establece nuestro ordenamiento
juridico en materia de representacion; la ley ya nos dice quiénes son los representantes de las
personas, por lo que no conviene que una simple declaraciéon de “voluntad” de alguien con
habilidades intelectuales desmejoradas pueda ir contra dichas normas. El discapacitado podria
tener representantes legales presentes y ser engafiado para que “designe” apoderado a otra
persona. En definitiva, expresa que esta norma, que busca proteger a los discapacitados, termina
dando pie para que se abuse de ellos.” BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL, Ob. Cit. p.264
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manifestacion anticipada de voluntad, en las siguientes paginas evaluaremos que
posibilidad existiria hoy en Chile, de conseguir un efecto similar al de esta
institucién por la via de la interpretacion, o bien recurriendo a otras figuras,
teniendo en consideracion los principales objetivos que se persigue mediante las

mismas.

3.2.1. Primer objetivo: El pronunciamiento especifico y concreto, respecto a
uno o0 mas tratamientos médicos a los cuales se desea prestar el
consentimiento, o bien rehusarlo.

Cabe recordar que el Codigo Civil distingue en su articulo 465 las actuaciones
del demente, en cuanto a su validez, segun si estas han tenido lugar antes o
después del decreto de interdiccion. Asi, aquellos actos o contratos que haya
ejecutado después del decreto de interdiccién son nulos absolutamente conforme
al articulo 1682 inciso segundo, aunque se alegue haberlos ejecutado o celebrado
en un intervalo lacido. Aquellos ejecutados o celebrados con anterioridad al
decreto de interdiccién, son validos, a menos que se pruebe que la persona
estaba entonces demente. De esta manera, y dado el claro tenor de las normas
gue gobiernan esta materia, las hipotesis sobre las que trabajamos en las
siguientes lineas, parten de la base de que la voluntad manifestada previamente
en el caso del consentimiento informado, lo es también respecto del decreto de
interdiccion, y supuesto, desde luego, asimismo, que no sea posible probar que la

persona estaba entonces demente.
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Sobre el &mbito de la salud en particular, cabe recordar los términos de la Ley
N° 20.584 en relacion al consentimiento informado. El principio general, es que
toda persona puede otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier
procedimiento o tratamiento vinculado a su salud. Respecto a la forma, la norma
pertinente sefiala que el derecho “debe ser ejercido en forma libre, voluntaria,
expresa e informada, para lo cual sera necesario que el profesional tratante
entregue informacion adecuada, suficiente y comprensible, segun lo establecido
en el articulo 10.”. Al respecto, si bien la norma parece entender que estamos
hablando de actos practicamente simultdneos (el médico informa las condiciones
previstas en la ley, y acto seguido el paciente consiente o deniega), a nuestro
entender es posible dar otra inteligencia a la norma: la exigencia consiste
Gnicamente en cumplir con los requisitos de libertad, voluntariedad, que el
consentimiento se manifieste en términos formales y explicitos, y contar con
informacién proporcionada por el médico tratante, que a su vez cumpla con ser
adecuada, suficiente y comprensible. De este modo, del tenor literal de la norma, a
nuestro entender, no se desprende una exigencia relativa al tiempo que debe
mediar entre el tratamiento o la intervencion, y el otorgamiento del consentimiento,
de tal suerte que cumpliendo con los requisitos sefialados, no habra impedimento
para manifestar de manera anticipada la aceptacién o rechazo. Desde luego, dado
el claro tenor de la ley, la voluntad asi manifestada, si consiste en el rechazo a un

tratamiento, no podra tener fines eutanasicos.

Respecto a las formalidades del consentimiento, por regla general, este se

manifiesta de modo verbal, salvo casos de intervenciones quirdrgicas,
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procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos y, en general, para la
aplicacion de procedimientos que conlleven un riesgo relevante y conocido para la
salud del afectado, casos en los cuales debe constar por escrito en la ficha clinica.
La pregunta que surge es, si en el caso de que la persona en los hechos hubiera
emitido una declaracion de voluntad anterior, que cumpliera los requisitos
previstos, seria valida la anotacion posterior en la ficha clinica, referente a haber
recibido la informacidén necesaria, y haber consentido o rechazado un tratamiento.
Nuevamente, atenidos Uunicamente al tenor literal de la norma, no se vislumbra un
requisito de simultaneidad en la entrega de informacion, la manifestacion de

voluntad del paciente, y su anotacion en la ficha clinica.

Un problema que si puede presentarse dice relacion con la informacién que el
médico debe proporcionar al paciente al tenor del articulo 10 de la ley, por cuanto
este se refiere al estado de salud de la persona, posible diagnostico de la
enfermedad, alternativas de tratamiento, riesgos, prondsticos y proceso previsible
de post operatorio atendida edad, condicién personal y emocional. El problema
consiste en que, dejando de lado el factor temporal entre la manifestacion de
voluntad y el tratamiento o intervencion quirdrgica, resulta dudoso que sea posible
cumplir con estos estandares por cuanto siguen la légica de una persona que
actualmente padece una enfermedad, y parecen estar referidos a su situacion
concreta. El problema que se presenta es el siguiente: ¢ Es posible, dado el tipo de
informacion que el articulo 10 exige al médico, realizar un ejercicio prospectivo,
respecto a una enfermedad actual que seguira su desarrollo, o realizar un juicio

hipotético respecto al caso en que se llegara a padecer una determinada
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enfermedad; o bien la ley ineludiblemente exige una informacion cercana
temporalmente al tratamiento o intervencion que se proyecta? Si bien como
adelantamos, de la redaccion de la norma citada pareciera no poder cumplirse
cabalmente con este requisito, dada la aparente necesidad de que la informacién
sea actualizada y referida a un estado de salud “real” -no hipotético-, parece
posible incluso prescindir de la exigencia de la informacion por la via de
considerarla un derecho (como la califica la propia ley), y en tal sentido,
renunciable por el paciente por cuanto mira a su solo interés particular. Sumado a
ello, no es extrafio que la persona en la practica “renuncie” a la informacion, e
incluso al derecho a otorgar o denegar su consentimiento, por la via de
encomendar la decisiébn a una persona de confianza, o al criterio del propio

médico, y adoptando la alternativa que este sugiere.

Teniendo en cuenta estas consideraciones, creemos que es plausible
reconocer validez con la normativa actual a las manifestaciones anticipadas de
voluntad, por ejemplo extendiendo un documento ante notario, en que se sefiale
gue en el evento de padecer una enfermedad determinada se rechaza de manera
irrevocable el tratamiento, y para efectos de precaver algun inconveniente
derivado del derecho a la informacion, incluir una clausula en que se renuncie al
mismo; o0 si se considera que la informacién médica puede ser prospectiva o
hipotética, incluir en la declaracion constancia de la informaciébn que se ha

recibido.

De esta manera, se podrian salvar ciertas situaciones en que la ley prescinde

de la consulta a la voluntad del paciente, como en el articulo 15 letras a) y b), los
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cuales suponen una persona imposibilitada de manifestar su voluntad, y la
imposibilidad de obtener el pronunciamiento del representante legal o apoderado
de la persona. Creemos que no podria considerarse imposibilitada de manifestar
su voluntad a una persona que lo ha hecho por anticipado, no obstante subsistira
el problema préactico de contar con una manera de dar a conocer esa voluntad
previa, debido a la ausencia de un registro, o por la eventual imposibilidad de la
persona de dar a conocer la existencia del documento. Aun en el escenario de
logar dar a conocer la voluntad anticipada, persistiria el riesgo de que los médicos

tratantes otorguen mayor validez a la opinion del representante o apoderado.

Respecto a las PcDICPS creemos posible distinguir dos hipétesis: La primera
es que la persona hubiere manifestado previamente su voluntad, en los términos
que hemos indicado cuando no existia duda de su plena capacidad, la cual se
encuentra en entredicho al momento de practicar la intervencién o tratamiento, en
cuyo caso aplicaria lo que ya hemos indicado respecto a la posibilidad de

manifestar anticipadamente su voluntad.

La segunda situacién, seria aquella en que la PcDICPS, ya se encuentra en
entredicho respecto a su capacidad, al momento de manifestar anticipadamente
su voluntad, (sin mediar decreto de interdiccion, pero suponiendo que la
discapacidad en este caso no tiene la entidad para declarar interdicta a la
persona), por cuanto el articulo 23 de la ley prevé que a su respecto puede operar
una reserva de informacién en razén de los efectos negativos que esa informacion

pudiera tener en su estado mental. Sabemos que en tal caso, la norma prevé que
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el medico otorgue la informacién ya sea al representante legal de la persona, o

bien a aquel a cuyo cuidado se encuentre.

Sobre el particular, se manifiesta la duda de cédmo esta persona puede decidir
sobre su tratamiento en condiciones habituales, esto es no anticipadamente, por
cuanto no contara con la informacion completa, salvo que subentendamos que el
representante legal, desde una privilegiada posicion de cercania con su pupilo, le
dara a conocer la informacion de forma tal de evitar el dafio previsto por el médico,
y le permitird ser quien decida. No obstante, nos parece que mas bien la norma
entiende que sera el representante quien asuma la decision. Si esto es asi,
cuando nos encontramos en la hipétesis de un consentimiento -llamémoslo asi-
simultaneo, se complica el panorama si pensamos en que para manifestar
anticipadamente la voluntad se requiere contar con la informacion en los términos
del articulo 10 como hemos aventurado. Esta podria ser en la practica una

cortapisa, que impida cumplir los requisitos del consentimiento informado.

Otro problema que surge con esta alternativa, consiste en cuanto tiempo puede
considerarse vigente la manifestacion del consentimiento, en relacién con las
atenciones de salud. La norma chilena no resuelve este punto ni aun en el caso de
situacion “normales”. En derecho comparado, se ha entendido que la
manifestacion anticipada de voluntad se entiende vigente mientras no haya
operado revocacion de la misma por parte del otorgante. A nuestro entender, por
la naturaleza misma de esta declaracion de voluntad, esta debiera ser la

alternativa a considerar.
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Una ultima dificultad que detectamos, dice relacion con lo que ocurra posterior
a la declaracion de interdiccion de la persona, por cuanto esta contara con un
representante legal que podria no compartir la decision adoptada anticipadamente
por el paciente, y finalmente, revocar en tanto sustituto, la decisién originaria. Sin
entrar en un analisis mas profundo por escapar al objeto central de este trabajo,
creemos que a efectos de resolver esta posible controversia, resulta necesario
tener en consideracion que el consentimiento informado, en tanto derecho, reviste
una naturaleza especial por cuanto constituye una emanacién del derecho a la
dignidad humana. De este modo, creemos que tanto desde el punto de vista del
derecho a la capacidad juridica, como en general del derecho a la dignidad,
autonomia, vida privada, y otros, de los cuales se deriva el derecho al
consentimiento informado en el sistema internacional de los derechos humanos,
debiera darse prevalencia a la decision de la persona cuando aun era capaz, por
sobre aquella que pueda manifestar actualmente su representante, salvo que
existieren poderosas razones que hagan indispensable apartarse de la primera.
Como hemos visto, en el derecho comparado, en general, las limitaciones que se
han impuesto al respeto a la decisién del paciente, es que ella sea contraria al
ordenamiento juridico, a la lex artis, o que no se corresponda la decision con el
supuesto de hecho previsto por la persona. Creemos que salvo motivos
calificados, debe prevalecer la voluntad de quien efectivamente asumira las

consecuencias de la intervenciéon o tratamiento médico
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3.2.2. Segundo objetivo: La designaciéon de un tercero que habra de adoptar
las decisiones por el otorgante del documento.

Un segundo aspecto a analizar, es si por medio de la alguna de las
instituciones existentes en nuestro derecho, es posible cumplir el objetivo de las
voluntades anticipadas de designar un tercero que en el evento de encontrarse
afecta la persona a la imposibilidad de manifestar su voluntad, o bien ante el

riesgo de que ella sea puesta en duda, pueda adoptar decisiones en su lugar.

La institucion que naturalmente parece util para estos efectos es el mandato.
Sobre el particular, la doctrina en Chile recientemente ha tenido ocasion de

teorizar sobre la factibilidad de esta solucion.

Como cuestidon previa, cabe sefalar que el mandato es definido en el articulo
2116 del Cdédigo Civil en los siguientes términos “El mandato es un contrato en
gue una persona confia la gestion de uno o mas negocios a otra, que se hace
cargo de ellos por cuenta y riesgo de la primera. La persona que confiere el
encargo se llama comitente o mandante, y la que lo acepta, apoderado,
procurador, y en general, mandatario.”. De la definicidon del Cédigo Civil, lo primero
a sefialar es que se trata de un contrato, por tanto de un acto juridico bilateral, en
tanto requiere de la manifestacién de voluntad de dos o mas personas para nacer
a la vida del derecho, que crea derechos y obligaciones reciprocos. Lo
caracteristico de este contrato, sin embargo, es que se encarga la gestiéon de
negocios ajenos, y que esta se hace por cuenta y riesgo de quien realiza el
encargo. Siguiendo a Stichkin, un elemento distintivo de este acto juridico es que

se trata de un contrato “de confianza”. En sus palabras “interviene aqui un factor
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subjetivo del que comete el encargo y que consiste en la fe que le inspira el
mandatario, tanto por su honestidad cuanto por las cualidades que posee para
desempefiar con buen éxito el negocio que se le encomienda.®?”. El segundo
elemento caracteristico de este contrato, es que se encomienda la gestiébn de uno
0 mas “negocios”. Para el ya citado autor, en el derecho chileno, la expresidn
negocios que utiliza el legislador corresponde a “la administracion y ejecucion de
negocios juridicos y de negocios de indole econémica que sean materia de una
ocupacion lucrativa o de interés.®®”. De esta manera, a su entender, el contrato de
mandato implicaria la ejecucién de actos juridicos y/o de actos materiales, pero
estos ultimos siempre en funcién de un asunto de interés econdémico. Ahora bien,
el mandato desde la perspectiva del encargo de celebrar actos juridicos en
representacion de otro, no esté limitado a asuntos puramente pecuniarios, como lo
demuestra el articulo 103 del Codigo Civil, en tanto faculta a contraer matrimonio
por medio mandatario. En ese sentido, concordamos con Otarola cuando sefiala
que la nocion de “negocio” es amplia, y “podria ir mas alla del cuidado de los
negocios del mandante, pues podria incluir también el cuidado de la persona de
este; por consiguiente, permitiria confiar el cuidado de la persona y bienes del
propio mandante para cuando este ya no pueda autoprotegerse; por ultimo,
permitiria asumir la funcion de servir de instrumento de proteccion convencional de
la persona, creando un régimen de representacion especial sin afectar la

capacidad del individuo®¥”. Constatado aquello, sin embargo, la propia autora

92 STITCHKIN, D. 2009. El mandato civil. Quinta Edicion actualizada por Gonzalo Figueroa Yéafiez.
Santiago, Chile. Editorial Juridica de Chile. p. 40.

9 STITCHKIN, D. Ob. Cit. p 44.

% OTAROLA, Y. Ob. Cit. 37
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citada, reconoce la existencia de dificultades para considerar el mandato como
medio idéneo en nuestro sistema, las cuales consisten fundamentalmente en las
causales de terminacién del mandato, entre las que se incluyen al tenor del
articulo 2163 del Cdédigo Civil, la revocacion del mandante, y la interdiccién de

mandante o mandatario.

Respecto a la revocacion, el problema consiste basicamente en que una vez
que el mandante haya perdido la capacidad, este se verd imposibilitado de revocar
el encargo que ha efectuado, lo que produce un problema practico de relevancia.
Respecto a la interdiccion, el problema se produce por cuanto la sola declaracion
de interdiccion haria expirar el mandato, frustrando el objeto tenido en vista con su
celebracion. Sobre esto Ultimo, sefala Stichkin que “si el mandante es puesto en
entredicho de administrar lo suyo por causa de demencia, sordomudez o
disipacion, cesa el mandato de pleno derecho por el solo ministerio de la ley, art.
2163, N°7.%". Creemos posible agregar como una dificultad adicional a las ya
seflaladas por la profesora Otarola (que si bien no enumera, si trata
adecuadamente en su trabajo) el hecho de que en la eventualidad que la persona

pierda la capacidad, su representante legal, pueda revocar el mandato otorgado.

Abordando los problemas sefalados, la profesora Otarola ofrece como una
primera solucion, diferenciar la representacion propiamente tal, del contrato de
mandato. La primera, en efecto, no es consustancial al segundo. De esta manera,
puede existir mandato sin representacion, asi como haber representacion sin

existir mandato. Otérola sefiala que “en virtud de tales consideraciones se plantea

9 STITCHKIN, D. Ob. Cit. P. 513.
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primeramente que, de ser el mandato la figura idonea, debiera considerarse frente
a tales reproches que el sistema chileno distingue entre mandato y representacion
en términos tales que el mandatario puede actuar a nhombre propio, o bien en
representacion del mandante; en cambio, el apoderado tiene una sola forma de
actuar, esto es, en ejercicio del poder de representacion del poderdante. El
mandato es un contrato que puede constituir fuente de la representacion, el poder
de representacibn no es un contrato, es solamente un acto unilateral del
poderdante que consiste en atribuir una competencia al apoderado para que
pueda actuar en representacion de él, sin que este ultimo, en principio, adquiera
obligacion alguna.®®”. Concordante con la opinién expresada por la autora citada,
la generalidad de la doctrina acepta esta distincion. Asi Vial del Rio, por ejemplo,
indica que “en nuestra opinién, el mandato y la representacién voluntaria son dos
cosas muy distintas; no siendo, indispensable la existencia de un mandato para
que nazca la representacion.®””. Al igual que la profesora Otarola, nos recuerda
este autor que el mandato, como contrato que es, requiere para nacer a la vida del
derecho de la concurrencia de las voluntades de dos partes, en tanto que la
representacion “adquiere existencia juridica por la sola manifestacion de voluntad
del poderdante®®”. Teniendo clara tal distincion, lo que cabe preguntarse es que
diferencia puede presentar en el &mbito practico, y como ella pudiera servir para

evitar los problemas anteriormente planteados.

9% OTAROLA, Y. Ob. Cit. 38
97 VIAL, V. Ob. Cit. p. 302.
%8 VIAL, V. Ob. Cit. p. 303.
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Siguiendo a Vial del Rio pareciera mas bien, que en definitiva en lo que se
traduce el acto de apoderamiento, no es otra cosa que la oferta de un mandato.
De esta manera, si bien el citado autor distingue claramente la representacion
voluntaria, del mandato, respecto a la primera ha indicado que “creemos que el
apoderamiento que no contiene una oferta expresa de mandato constituida por el
encargo de una gestién —caso en que se encuentra el acto en que el poderdante
se limita a decir ‘otorgo poder a fulano de tal para que me represente’, o ‘para que
actue a mi nombre y en mi representacion’- contiene una oferta tacita de mandato,
constituida por la aquiescencia tacita de una persona a que Sus negocios sean
administrados por otra®”. Lo relevante de la distincién, entonces, a nuestro juicio
es que por la via de dar poder de representacion (oferta de mandato), o bien de
establecer un mandato sin representacion (en que no obstante el mandatario
estard obrando a su propio nombre, aunque posteriormente los efectos hayan de
radicarse en el mandante), puede de algun modo eludirse la normativa relativa a la
curaduria. Lo anterior, por cuanto, al momento de obrar el mandatario lo estara
haciendo a su propio nhombre, en cuyo caso los terceros no tendran como estar
enterados de que a la larga los efectos del acto se radicaran en el mandate; o bien
porque el acto de apoderamiento (que presupondria una oferta de mandato)
podria estar redactado en términos tales, que solo una vez el mandatario actuase
en representacion del mandante (aceptare el encargo) se perfeccionaria el
mandato, frente a lo cual, solo en ese momento el mandato y la representacion
cobrarian real efecto. De este modo, entonces, el mandato llegaria a

perfeccionarse con posterioridad a la declaracion de incapacidad, siendo el

%9 VIAL, V. Ob. Cit. p. 304.
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encargo y el contrato valido. Creemos que a ello es a lo que se refiere la profesora
Otarola a sefalar que “se sigue de lo anterior que, en el evento de que se trate de
un mandato sin representacion, los actos ejecutados por el mandatario seguiran
siendo por cuenta y riesgo del mandante, no obstante la inexistencia de una
relacion contractual entre ambos, y que, eventualmente, pueda ser considerado
acreedor de los gastos de la gestion util si la actuacién ha resultado beneficiosa al
mandante, si se considera como un agente oficioso. Esto significa que,
igualmente, se obliga para con él, y lo obliga en ciertos casos.'%%". Si es aquel el
sentido en que ella se ha expresado, estamos de acuerdo con esa aseveracion. Y
es que en principio, no vemos obstaculo en que una oferta de contrato pudiera
estar formulada en términos tales de poder hacerse efectiva largo tiempo después,
0 someterla a una condicién (por ejemplo, que solo podrd hacerse efectiva una
vez cumplida la condicion de que el oferente pierda su capacidad). En efecto, nos
parece una alternativa valida y de efectos practicos deseables, y como sefiala la
misma Otarola “una vez que se ha tornado incapaz, aun cuando se estime que el
mandato es rescindible por nulidad relativa, mientras ello no sea sentenciado por
el tribunal el mandato sera eficaz, ya sea por si mismo y como tal o porque ha
degenerado en una figura distinta, cuasicontractual, que a este tenor obliga al

mandatario y al mandante en ciertas situaciones, segln se acaba de sefalar'°!”.

Sin perjuicio de ello, consideramos que el principal problema que subsiste, no
es tanto si es posible otorgar mandato (u apoderar) a otro para la toma de las mas

variada gama de decisiones (por cuanto, hemos visto, la nocién de negocios es

100 OTAROLA, Y. Ob. Cit. 38
101 |bid.
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amplia), sino que el hecho de que declarada la interdiccion, el representante legal
de la persona, puede simplemente revocar el mandato. Es precisamente en esta
parte, en la que adquiere relevancia la idea de irrevocabilidad del mandato que la
profesora Otarola explora en su trabajo. Al efecto, como ella indica “ademas del
mandato de interés comun, en que la irrevocabilidad se presume, se ha
determinado por analogia que es licito estipular la irrevocabilidad del encargo
confiado al mandatario. Se discutio en el pasado su validez, debido a que el
Cdédigo sefiala que el mandante puede revocar a su arbitrio el mandato.
Actualmente la comprension de la horma ha sido que es disponible por las partes,
aceptandose, de esta manera, la validez del pacto de irrevocabilidad en la medida
que haya interés legitimo en ella. Por ultimo, se arguye que la ley no lo prohibe;
por el contrario, el articulo 12 del Codigo Civil autoriza la renuncia de los derechos
conferidos por las leyes, con tal que solo miren al interés del renunciante?2.”. De
este modo, por la via de establecer la irrevocabilidad del mandato, la opcion de
que el representante legal haga caso omiso de los deseos de su pupilo

desaparecerian.

El otro inconveniente que subsiste, es lo que parece ser el claro tenor del
articulo 2163 N° 7, en cuanto sefiala que el mandato termina por la declaracion de
interdiccion del mandante, lo que se ha entendido opera ipso jure. La pregunta que
cabe en este caso, es si por la via de deferir el perfeccionamiento para una época
posterior a la declaracion de interdiccion (por ejemplo, estipulando que el mandato

solo podra hacerse efectivo una vez dictado decreto de interdiccidn), es posible

102 OTAROLA, Y. Ob. Cit. 39
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eludir la cesacién del mandato. Sostenemos que aquello podria considerarse
posible, atendiendo que el tenor literal de la norma que comentamos parece
ponerse en el caso de un mandato vigente (la norma establece que el mandato
“termina” por la declaracion de interdiccion). De esta manera, podria sefalarse
que mal podria terminar aquello que aln no se encuentra vigente. Otro argumento
en favor de esta posicion, y que incluso no requeriria posponer el
perfeccionamiento del mandato, es considerar la interdiccion como causa de
terminacion del contrato de mandato, en algun sentido, disponible para las partes.
Lo anterior, por cuanto el Codigo, al tratar de la muerte del mandante como causa
de terminacién del mandato, permite expresamente que el mandato subsista con
posterioridad a ella si asi se ha convenido. En efecto el articulo 2169 prescribe
que “no se extingue por la muerte del mandante el mandato destinado a
ejecutarse después de ella. Los herederos suceden en este caso en los derechos

y obligaciones del mandante.”.

Siguiendo la opinion del profesor Meza Barros, el motivo de que la muerte de
una de las partes del mandato lo haga expirar, tiene que ver con el caracter intuitu
personae del mismo. En tal sentido, expresa el autor citado que “el mandante no
tendrd la misma confianza en los herederos del mandatario; los herederos del
mandante no inspiraran probablemente al mandatario los mismos sentimientos de
afecto estimacion®®”. De esta manera, la ley presume la voluntad de las partes en
orden a que termine el mandato por la muerte, pero es perfectamente posible

pactar que aquello no ocurra. Si se traslada esto a la causa de expiracion por la

103 MEZA, R. 2007. Manual de Derecho Civil. De las fuentes de las obligaciones. Tomo I. Novena
Edicién Actualizada. Editorial Juridica. P. 172
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declaracion de interdiccion, podriamos sefialar que es precisamente la confianza
en el mandatario, que no necesariamente existira respecto del curador, la que
permitiria justificar que se pacte la subsistencia del mandato mas alla del decreto
de interdiccion. Lo anterior, siguiendo la I6gica de que donde existe la misma

razon debe existir la misma disposicion.

Ciertamente podra sostenerse en contrario con facilidad, que por esta via se
busca torcer el espiritu de la legislacion, por cuanto las normas relativas a la
curaduria del demente- en las cuales nos fijamos especificamente, por cuanto nos
referimos a la discapacidad intelectual, cognitiva, y psicosocial como se ha dicho
en capitulos anteriores- son de orden publico, y por tanto indisponibles para las
partes. De manera tal que el riesgo de la nulidad absoluta por objeto ilicito se halla
latente. Adicionalmente, se ha entendido que la razén de que termine el mandato
por la declaracion de interdiccion, obedece precisamente a que el mandante no se
encontrara en condiciones de administrar su propio patrimonio. En ese sentido,
comentando la hipétesis de demencia sobreviniente durante la ejecucion del
mandato, el profesor Orrego ha expresado que “surge aqui un punto dudoso: la
demencia sobreviniente del mandante, que no ha sido declarado interdicto, ¢ pone
fin al mandato por él conferido? Del tenor del articulo 2163, pareciera que no, pues
la ley exige que se declare la interdiccibn. Pero no parece razonable tal
conclusién, si consideramos que el mandatario, al concluir su gestion, no podra
rendirle cuenta a su mandante demente. En dicho momento, necesariamente

habria que obtener la interdiccion y el nombramiento de un curador que reciba la
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rendiciéon de cuenta. Admitimos que el punto, en todo caso, es dudoso.%*". Ahora
bien, la hipotesis que nosotros planteamos es diferente. Pensamos en un mandato
en que de forma expresa se establezca que continuara vigente con posterioridad a

la declaracién de interdiccién inclusive.

No obstante, como ya sefialamos, hay igualmente buenas razones para buscar
interpretaciones que se avengan con el principio de reconocer la maxima
capacidad juridica a las PcDICPS siendo precisamente esta una manera
particularmente beneficiosa para ellas, por cuanto permite confiar sus asuntos a

personas que gozaran de su confianza.

Si trasladamos esto al ambito especifico de nuestro trabajo, esto es,
consentimiento informado y decisiones sobre la propia salud, creemos posible
otorgar validez a un mandato asi concebido, por cuanto como hemos sefalado la
nocion de negocios sobre los cuales puede recaer el mandato es amplia, y podria
abarcar cuestiones de indole personal, como el consentimiento informado. A pesar
de lo anteriormente referido, nos surgen interrogantes algo diversas a las
planteadas por la profesora Otarola, por la especial naturaleza del consentimiento

informado.

La primera diferencia-y a su vez problema- que surge, es que en este caso no
es viable la opcion de no otorgar representacion en el mandato, por cuanto el
consentimiento informado, por su especial naturaleza, requiere necesariamente

que consienta la misma persona, o bien un tercero que tenga algun titulo que le

104 ORREGO, J. 2017. “El Mandato” [en linea]
https://www.juanandresorrego.cl/app/download/5566936971/Contrato+de+Mandato.pdf?t=1524705
993 [consulta: 08 de junio 2018].
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valide como representante de ella. No es util en este sentido, que el mandato
permanezca oculto, sino que por el contrario se requiere que el mismo sea

ostensible y oponible a los terceros con quienes se trata.

El segundo problema surge del eventual conflicto que pudiere existir entre
representante legal y mandatario constituido para estos efectos. Como hemos
sefalado, a este respecto, la alternativa de que el mandato sea otorgado de modo
irrevocable por el mandante constituiria un modo de evitar que el representante

legal pueda hacer caso omiso a la decision del mandatario.

En esta parte, cabe hacer presente el hecho de que en la Ley N° 20.584, como
vimos, se suprimieron diversos articulos que contemplaban la figura del apoderado
para efectos del tratamiento. No obstante, en la actual normativa subsisten
referencias al mismo, en particular en los articulo 15 letra b), 16 inciso 5, y 25 letra

e). Los contextos en los que estan situadas estas normas son, sucesivamente:

1.- Casos en que la condicién de salud o cuadro clinico de la persona implique
riesgo vital o secuela funcional grave de no mediar atencion médica inmediata e
impostergable y el paciente no se encuentre en condiciones de expresar su

voluntad.

2.- Personas que pueden solicitar el alta médica en caso de estado de salud

terminal.

3.- En internaciones involuntarias, si no es posible obtener la opinién de la persona
misma, se tendrd en cuenta la de su representante legal, o en su defecto, la del
apoderado.
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Sobre el particular, nos parece que un primer aspecto a dilucidar es si debemos
tomar estas menciones como una simple omisién del legislador (o un olvido), al
momento de suprimir los articulos, o por el contrario, debiéramos considerar que
se consagra en estos articulos la posibilidad efectiva de designar un apoderado.
Sabemos que estas disposiciones eran concordantes con la institucion del
apoderado designado para efectos del tratamiento, que recibia consagracion
expresa en el articulo 18 del proyecto originario, el cual fuera suprimido durante la
tramitacion legislativa. Sin perjuicio de ello, lo cierto es que estas referencias
existen en la normativa actual, y creemos que existe asimismo la obligacién de dar
a ellas la interpretacion que haga que las mismas produzcan algun efecto, por
sobre aquella que le prive de él. De este modo, segun el tenor de las mismas
normas, es forzoso concluir que existe hoy en la Ley N° 20.584 la posibilidad de
designar un apoderado. La duda que se presenta es de qué atribuciones esta

investido, y cudl es el ambito en que puede operar.

Respecto al primer articulo, esto es, 15 letra b), cabe anotar que el contexto en
gue el mismo se encuentra es a continuacion de la norma que consagra en
general el consentimiento informado como derecho. La norma del articulo 15 hace
referencia a aquellos casos en que no se requiere manifestacion de voluntad del
paciente mismo, y como deciamos, la letra b) que contempla la figura del
apoderado, se refiere a situaciones en que la falta de atencién de salud inmediata
pueda generar dafos irreversibles. En estricto sentido, lo que la norma de la letra
b) hace es facultar al equipo médico a intervenir, cuando no se puede conseguir el

consentimiento de la persona, de su representante legal, de su apoderado o de la
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persona bajo cuyo cuidado se encuentre. Si bien podria interpretarse que la norma
restringe la existencia de un apoderado a esta circunstancia excepcionalisima,
creemos que ello no es asi. En efecto, la hipétesis que se desprende de la norma
es que lo normal es que consienta la propia persona; el representante; el
apoderado; o la persona bajo cuyo cuidado se encuentra el paciente. Lo

excepcional, es que se pueda prescindir de esas personas.

Ahora bien, la letra c) del mismo articulo, se pone en la hipétesis de que el
paciente se encuentre en incapacidad de manifestar su voluntad, y no sea posible
obtenerla de su representante legal. Esta norma, que es mas amplia en cuanto a
su hipotesis de hecho, no contempla la figura del apoderado. De alli que podria
entenderse que no es admisible contar con apoderado, sino para la hipotesis
excepcional del articulo 15 letra b). No obstante, creemos posible sostener en
contrario que si en situaciones extremas es posible que sea un apoderado quien
decida, no se ve motivo para que en situaciones de normalidad ello no sea
admisible. De alli que interpretando el articulo 15 letra b) a contrario sensu, podra

requerirse el consentimiento del apoderado en la generalidad de los casos.

Pasando a la segunda norma que contempla la figura del apoderado, esto es
articulo 16 inciso quinto, ella faculta a ciertas personas para solicitar el alta médica
de aquel paciente que se encuentre en estado terminal. Este caso es
particularmente llamativo, por cuanto en el primer orden de preferencia, cuando no
solicita el alta el propio paciente, aparece el apoderado designado por esta. La
norma en esta parte, no hace referencia al representante legal de la persona. De

este modo, si es concebible que en una situacién extrema, como es el estado
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terminal, un apoderado pueda decidir que la persona no continde tratamientos que
prolonguen artificialmente la vida (con la ya conocida limitacion de practicas
eutanasicas), no se vislumbra un motivo por el cual un apoderado no pudiere

decidir sobre otras materias.

Finalmente, el articulo 25, al hacer referencia al apoderado para efectos del
tratamiento como persona cuyo parecer debe ser tenido en cuenta, junto con
validar la existencia de esta persona como interlocutor véalido, impone eso si un
orden de prelacién en que este apoderado ocupa un lugar residual respecto del
representante legal. La norma textualmente sefiala que “se tendra en cuenta la
opinién de su representante legal o, en su defecto, de su apoderado a efectos del
tratamiento y, en ausencia de ambos, de la persona mas vinculada a él por razén
familiar o de hecho.”. En este caso concreto, indirectamente, se resuelve el caso
de conflicto entre el representante legal y el apoderado, dando clara primacia a la
opinion del primero. Ahora bien, si en este caso resulta tan clara la primacia del
representante legal, la pregunta que cabe formular es si este principio es
extrapolable a la totalidad de la ley, o si bien esta preferencia debe entenderse
acotada Unicamente a las hipétesis de internacion involuntaria. Revisada la
historia de la ley, el antecedente de esta disposicion se encuentra en una
indicacion del ejecutivo que incluy6 este articulo, que en su redaccién original ya
contemplaba este orden de prelacién. La norma no sufri6 modificacion sobre el
particular en toda la tramitacion legislatival®. Es interesante el orden de prelacion

gue se establece por cuanto en el proyecto original del ejecutivo, se buscaba

105 BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL, Ob. Cit. p. 57
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proteger el derecho de la personas con discapacidad para nombrar representantes
para efectos de sus decisiones de salud®. A nuestro entender, no es posible
extraer como principio general de la legislacion que deba primar la decisién del
representante legal por sobre la del apoderado, por cuanto la norma se refiere a
una situacion especifica de salud: internacion involuntaria. Como hemos sefialado,
en otros contextos pareciera haberse dado primacia a la opinion del apoderado
designado. Por otra parte, tratandose de resguardar los derechos de las personas
con discapacidad, nos parece que ha de preferirse la interpretacion que maximice
su opcion de ejercer sus derechos, y en particular su capacidad juridica. En tal
sentido, toda norma que restrinja su derecho a ejercer su capacidad juridica, debe

ser interpretada restrictivamente.

Hasta aca entonces, sostenemos que es posible encuadrar en el ambito
especifico de la salud la figura de un apoderado que haya de decidir cuando la
persona misma no se encuentre en condiciones de hacerlo, 0 en que se encuentre
en entredicho su capacidad juridica en razén de una discapacidad intelectual,
cognitiva o psicosocial. Lo anterior, por cuanto la ley especifica relativa a la
atencion de salud, contempla en su articulado referencia a la existencia de un
apoderado, y en especifico en su articulo 15 letra b) lo contempla a propdsito de

situaciones en que el paciente no es capaz de manifestar su voluntad, sin

106 Vale la pena tener en consideracion que en el mensaje del proyecto de ley se encontraba la
idea “superar la decimondnica distinciéon entre capaces e incapaces, recogiendo lo que la ciencia
hoy acepta, esto es, la existencia de distintos niveles de competencia que debe ser reconocida, al
menos en lo que concierne a las decisiones en materia de salud. La reduccién de los casos de
tratamientos involuntarios, la posibilidad de nombrar autbnomamente un representante personal y
la existencia de comisiones de proteccién de derechos de las personas con discapacidad mental,
son las medidas basicas y primeras para impulsar el cambio cultural que se requiere para disminuir
las brechas de discriminacion que afectan a las personas con discapacidad psiquica o intelectual.”
BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL, Ob. Cit. p.6
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distinguir los motivos por los cuales no es posible realizar esa manifestacion. De
manera que perfectamente podria deberse esa imposibilidad a la actual falta de
capacidad de una persona que en su momento fue capaz, y designdé un
representante precisamente para estos supuestos de hecho; y en este caso, como
hemos sefialado, no creemos que exista un orden preferencia que permitiera
sostener que el representante legal, en principio, tuviera primacia por sobre el
apoderado para decidir, a lo menos en cuanto al tenor literal de la norma. Lo
mismo ocurre, en cuanto a la decisién sobre el alta médica, tratandose de una
persona que se encuentra en estado de salud terminal. La ley expresamente prevé
gue en este caso puede decidir un apoderado. Conforme a ello, creemos que si en
un caso asi de extremo es factible que se decida por intermedio de apoderado, no
se vislumbran razones para que aquello no pueda ocurrir en circunstancias de
normalidad. Luego, como hemos sefialado, el Unico caso en que esta ley hace
prevalecer de forma expresa al representante legal por sobre el apoderado, es en
materia de internacion involuntaria, y como hemos dicho no creemos que se
pueda extraer de ahi un principio general aplicable a toda la ley, por cuanto dicha
disposicion se aplica a una situaciéon excepcional, y porque al ser limitativa de un

derecho humano mereceria interpretacion estricta.

Asi las cosas, al menos en el ambito de salud, creemos posible concebir un
mandato irrevocable, otorgado mientras la persona era capaz -no declarada
interdicta pues de lo contrario adoleceria de nulidad absoluta-, supeditado en su
vigencia a la hipétesis de hecho en que la persona no se encuentre en

condiciones de manifestar su voluntad, o asi sea considerado por el equipo
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médico que haya de procurar su atencién de salud, para que el mandatario pueda
adoptar por ella las decisiones que sean pertinentes; y en cuanto a su vigencia,

que no se vea afectado por una posterior declaracion de interdiccion.

3.2.3. Tercer y cuarto objetivo: La designacion de un tercero que no tomaréa
la decisiobn él mismo, sino que procurard el cumplimiento de las
instrucciones dejadas por el otorgante; y establecimiento de principios y
valores a fin de reconstruir la voluntad presunta del otorgante.

El tercer objetivo de las manifestaciones anticipadas de voluntad es la
designacion de un tercero, el cual no habra de decidir por si mismo, sino que
Gnicamente procurara que se cumplan las instrucciones del paciente. Sobre el
particular, si como hemos visto es posible a la persona manifestar de forma
anticipada el consentimiento informado, y asimismo, es posible facultar a un
tercero para que decida en su lugar y a su nombre, no parece haber mayor
inconveniente en concebir un mandato, en que las decisiones vengan en cierto
modo adoptadas de antemano, y que el mandatario deba Unicamente velar por su

cumplimiento.

El caso tipico de esta clase de mandato seria uno que dijera “faculto a X para
gue en el evento de no poder manifestar por mi mismo mi voluntad, o en el evento
en gue el equipo médico que procure mi atencion manifieste dudas acerca de mi
competencia, haga saber que mi decision respecto a este tratamiento es esta”. En
un caso de este tipo, si consideramos valido que el paciente pueda decidir de
forma anticipada, lo cierto es que no habra inconveniente en encargar a otro

individuo que haga las veces de mensajero del paciente. Un mandato de estas
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caracteristicas seria especialmente beneficioso, por cuanto existira alguien que dé
a conocer la voluntad manifestada anticipadamente. La figura del mandato en este
sentido ofrece mas garantias de publicidad que la simple declaracién de voluntad
anticipada, ya que solucionaria el problema practico que se genera por la falta de
un registro publico. De esta manera, el mandatario seria el responsable de dar a
conocer la voluntad el paciente a terceros, como también de velar por el respeto
de la misma. Adicionalmente, el hecho de expresar dicha voluntad mediante un
acto juridico bilateral ofrece mayor seguridad al paciente, si se contrapone a una
simple declaracion de voluntad, pues en caso de incumplimiento del mandatario, el
conflicto quedaria sometido a las reglas generales de responsabilidad contractual,
es decir, si por culpa o dolo la manifestacion de voluntad no es expresada, o si se
expresa una decision distinta de aquella que fue pretendida por el autor, podria
intentar obtenerse una indemnizacion por el incumplimiento, siendo ejercida dicha

accion por el representante legal.

Una contradiccion que se da en esta hipétesis es que, por esta via, seria de
hecho posible al paciente decidir concretamente la aceptaciéon o rechazo a un
determinado tratamiento, y al hacerlo en el contexto de un mandato irrevocable,
podria asegurarse con mayor eficacia el respeto a su decision que en caso de
hacerlo directamente, mediante su propia declaracibn de voluntad. La
irrevocabilidad del mandato vendria a subsanar el peligro de que el representante
legal haga caso omiso a su declaracion de voluntad originaria. De esta manera, el
mandatario seria el Unico que actuaria como voz del paciente, y como hemos

interpretado, la ley lo admite como interlocutor valido. Siguiendo esta légica, seria
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él quien adoptaria la decisién; y en las relaciones internas del mandato, el
mandatario en estricto sentido, no tendria otra opcidon que respetar la decision
adoptada de antemano por el mandante, so pena de que eventualmente pueda
verse expuesto a responsabilidad por haber obrado en contra de sus
instrucciones. En este escenario, el representante legal, si existiese a esa fecha,
podria adoptar el rol de garante del cumplimiento fiel del mandato por parte del

mandatario.

Ahora bien, este riesgo que hemos advertido respecto del mandatario en algun
sentido puede verse matizado, si de hecho, la decision adoptada de antemano por
el mandante fuera ostensiblemente perjudicial para si mismo, atendidas las
circunstancias concretas que la rodean. Lo anterior, por cuanto el articulo 2149 del
Cddigo Civil dispone que “el mandatario debe abstenerse de cumplir el mandato
cuya ejecucion seria manifiestamente perniciosa al mandante.”. Sobre esta
disposicion, ha sefialado Stitchkin “el mandatario reemplaza al mandante, lo
substituye y debe velar por los intereses de éste como un buen padre de familia
vela por los suyos propios. De ahi que la ley le ordene abstenerse de ejecutar el
negocio que se le ha encomendado si la ejecucion resultare manifiestamente
perniciosa al mandante.'?””. Creemos que esta disposicion le da un cierto margen
de apreciacion al mandatario a la hora de decidir si a la luz de los antecedentes
concretos, considerare perjudicial lo resuelto por el mandante. No obstante, como
principio general, el mandatario no podria sino transmitir la decision de su

mandante. En ese sentido, reconocemos que atendida la naturaleza de las

107 STITCHKIN, D. Ob. Cit. p 398.
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decisiones de salud, podrian existir casos en que para el mandatario resultara
dificil la determinacion de aquello que se considera mejor para el mandante.
Ejemplo de ello, seria una instruccion dada por el mandante en que se rechacen
los tratamientos destinados a prolongar artificialmente la vida por considerar que le
ofrecen escasas posibilidades de sobrevivencia. Si debido a los avances de la
medicina, al momento de decidir, las posibilidades de sobrevivencia son muy altas
¢ Cudl es entonces la decision perjudicial para el mandante? ¢ Aquella que respeta
lo resuelto por él en uso de su capacidad juridica y su autonomia, pero en
circunstancias diversas a las que él pudo prever, o aquella que no respeta su
decision, pero tiene en consideracion estas circunstancias? En el caso planteado,
creemos que habria que distinguir en qué tipo de mandato se encuentra
expresada la voluntad. Si el mandatario es un mero ejecutor de la decision
adoptada previamente por el mandante, y considera que esta es perjudicial, no
seria admisible que interpretara la voluntad de su mandante y expresara una
determinacion distinta, pues el supuesto de hecho que se tuvo en mira al momento
de celebrar el contrato varié sustancialmente. En ese orden de ideas, si el
mandato no faculta para adoptar una decision diferente a la prevista, aun cuando
el mandatario la considere perjudicial, no podria cumplirse con la voluntad
expresada en el contrato, con la consecuencia de que la decisién retornaria al

representante legal, si es que existiera a esa época.

Sin embargo, en caso de encontrarnos ante un mandato que estableciera
reglas o pautas de interpretacion acerca de lo que seria la voluntad del otorgante,

seria posible al mandatario apartarse de la decision original, por haber variado el

120



supuesto de hecho de la misma. El problema del eventual perjuicio en el
cumplimiento del mandato seria subsanado de esta manera, evitando si fuera la
voluntad del mandante, que la decision recaiga en el representante legal. La
pregunta que surge en este caso, es qué ocurre si el mandatario se aparta en la
decision de los principios y valores expresados en el mandato, cuyo objetivo es
orientar la actuacion del mandatario, de modo que sea lo mas cercana a lo que
habria decidido el propio paciente. Aquello implica analizar el cuarto objetivo de

las manifestaciones de voluntad anticipada.

Consideramos que las pautas para la toma de decisiéon dicen relacién con las
facultades con que el mandante ha investido al mandatario, de modo tal que si el
mandatario se aparta de ellas, estard excediendo los limites de su mandato, y por
consiguiente podria incurrir en responsabilidad. En este punto, vale recordar
respecto a la ejecucion del mandato, que la regla general es que el mandatario, en
virtud del articulo 2131, debera ceiirse “rigorosamente a los términos del
mandato”, y que adicionalmente, conforme al articulo 2134, “la recta ejecucién del
mandato comprende no sélo la substancia del negocio encomendado, sino los
medios por los cuales el mandante ha querido que se lleve a cabo.”. De esta
manera, las instrucciones, principios o pautas expresadas por el mandante en lo
relativo a decisiones propias de su salud son obligatorias para su mandatario. Por
otra parte, conforme al articulo 2133 “cuando se da al mandatario la facultad de
obrar del modo que mas conveniente le parezca, no por eso se entendera
autorizado para alterar la substancia del mandato (...).”. Nos parece precisamente

gue esta Ultima seria la hip6tesis en que nos encontrariamos, por cuanto el
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mandato que imaginamos diria algo como “faculto a X para que decida lo que
estime mas conveniente para mi salud en el evento de no poder manifestar yo
mismo mi voluntad por cualquier causa”, y en su caso, se establecera que el
mandatario se cifia a una serie de pautas tales como evitar tratamientos que
impliquen sufrir dolor y/o tengan escasa probabilidad de éxito terapéutico. Ahora
bien, consideramos que a un mandato de esta especie resultaria aplicable,
asimismo, el articulo 2148 del Cdédigo Civil que prescribe que “las facultades
concedidas al mandatario se interpretaran con alguna mas latitud, cuando no esta
en situacion de poder consultar al mandante”. Ello por cuanto el mandatario no
tiene posibilidad de consultar al mandante, en este caso, por causa de la

incapacidad.

Finalmente, cabe reconocer en esta parte que las opciones que proponemos,
mas alla del sustento juridico de las mismas, pueden constituir fuente de
judicializacion, por cuanto rompen la logica tradicional de la sustitucion de la
voluntad, incorporando una tercera persona en la relacion. En tal sentido, un
representante legal podra considerar injusto, por ejemplo, que un mandatario sea
quien pueda adoptar decisiones de salud de su representado, siendo él quien
deba cargar con las demas consecuencias que puedan derivarse de la decision.
No obstante, como hemos sefialado reiteradamente a lo largo de este trabajo,
creemos que debe darse espacio a mecanismos de apoyo en la toma decisiones
respecto a las PcDICPS, por lo que esta clase de conflicto, mas que consecuencia

de la manifestacion anticipada de voluntad en tanto institucion, responde a la
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insuficiencia del modelo tradicional de sustitucion de la voluntad que aun impera

en nuestro derecho.
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CONCLUSIONES

Las PcDICPS no se encuentran en igualdad de condiciones para el ejercicio de
su capacidad juridica en nuestro ordenamiento, debido a que seguimos teniendo
un sistema de incapacitacion, que lisa y llanamente sustituye la voluntad de la
persona, sin contemplar mecanismos de apoyo para la toma de decisiones. La
separacion en el mundo juridico de personas capaces V/s incapaces no responde
adecuadamente a la realidad que experimentan las PcDICPS, dado que, como
hemos sefialado, la competencia necesaria para la adopcion de una decision

determinada, no necesariamente es la misma para la adopcion de otra.

Para Chile, en tanto sujeto del derecho internacional de los Derechos
Humanos, es hoy una obligacion transitar desde un sistema de sustitucion de la
voluntad, hacia un sistema de apoyos. El proceso ciertamente no es inmediato,
pero se requiere implementar gradualmente mecanismos que permitan garantizar
a las PcDICPS el ejercicio de su derecho a la capacidad juridica, y maximizar sus

opciones de decidir acerca de su propia vida.

Uno de los ambitos en que su capacidad juridica se ve mermada, es en lo
relativo a sus decisiones respecto a su propia salud. Al igual que ocurre con el
resto del ordenamiento juridico, la Ley N° 20.584 no contiene disposiciones que
resguarden sus derechos, sino que realiza un tratamiento diferenciado respecto a
las PcDICPS que sigue la légica del modelo de sustitucion. Existen ambitos
especialmente sensibles en que no se contempla ni siquiera que la persona deba

ser oida (tratamientos invasivos); las PcDICPS se encuentran sensiblemente
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expuestas a internaciones involuntarias, sin que su opinibn sea tenida en
consideracion; se restringe ostensiblemente el derecho de acceder a la
informacion clinica; se restringe el derecho de ser parte de investigacion cientifica
tratAindose de personas con discapacidad que pueden manifestar su voluntad,
entre otras diversas vulneraciones a su capacidad juridica presentes en nuestro

ordenamiento juridico.

En este contexto normativo, es que las manifestaciones anticipadas de
voluntad pueden jugar un rol especialmente relevante para las PcDICPS, pues
ante el riesgo cierto en algunos casos de no poder decidir, 0 bien de que su
decision no se tomada debidamente en cuenta por existir dudas respecto a su
competencia, fundamentalmente por ausencia de mecanismos de apoyo, podrian
dejar establecido de antemano cudles son sus deseos respecto a su propia vida,
en relacion a su atencion de salud. Si bien, en el Derecho Comparado, esta
institucion ha sido objeto de criticas -algunas mas atendibles que otras-, creemos
gue el beneficio que las mismas pueden otorgar a las personas con discapacidad

superan con creces los problemas que pueden acarrear.

El proyecto originario de la Ley N° 20.584, contemplaba la instituciéon de la
voluntad manifestada previamente en ciertos casos acotados, y adicionalmente
contemplaba la figura del apoderado para efectos del tratamiento; figura pensada
especificamente para las PcDICPS. Si bien ambas instituciones fueron suprimidas,
consideramos posible con las disposiciones actuales de la ley, lograr los mismos
objetivos que en el derecho comparado se otorga a los documentos de voluntades

anticipadas, a saber: decidir sobre tratamientos en especifico; designar un tercero
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gue decida; designar un tercero que vele por el cumplimiento de las instrucciones
del otorgante; establecer pautas para que el tercero decida reconstruyendo la
voluntad presunta del otorgante. Lo anterior, recurriendo a una interpretacion
amplia de las normas sobre consentimiento informado, o bien recurriendo a la
figura del mandato irrevocable. Sobre este ultimo, especial relevancia reviste el
hecho de que la Ley N° 20.584, contenga disposiciones que aluden expresamente
al apoderado del paciente, el cual actia en circunstancias en que la persona no
puede manifestar su voluntad. Sobre aquellas referencias, consideramos que la
interpretacion correcta de la norma, implica reconocerle algun efecto, y en tal
entendido, creemos que es perfectamente posible designar un apoderado que
haya de decidir por el paciente. Cierto es que la interpretacién que se propone, y
la utilizacion de la institucién, no estaria exenta de problemas -dentro de ellos, la
contradiccion de que el otorgante de la manifestacién de voluntad, podria ver
mayormente garantizado su derecho a decidir por la via de un mandato
irrevocable que por la via de la manifestacion directa de su voluntad-, y que al
romper con ldgica del sistema de la curaduria del demente en su caso, podria ser
fuente de judicializacion. Sin perjuicio de reconocer estas dificultades, no creemos
que sean argumento suficiente para desestimar esta vision, sobre todo por cuanto
creemos que debe tenerse en cuenta que lo que se busca en definitiva, es
maximizar las opciones de las PcDICPS de decidir respecto de sus propias vidas
en un ambito tan relevante como las salud; maxime considerando que hoy,

nuestro pais, tiene el deber juridico de abrir puertas a las medidas de apoyo.
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