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AUTONOMIA, DIGNIDAD Y DECISIONES POR TERCEROS
EN EL AMBITO MEDICO

MARIA AGNES SALAH ABUSLEME

INTRODUCCION

El derecho chileno se ocupa minuciosamente de la forma en que la au-
tonomfa de las personas puede tener efectos después de su muerte. En el
dmbito personal, se manifiesta permitiendo declaraciones, que pueden ir
desde el reconocimiento de un hijo a la determinacién de la forma y lugar
del entierro.! En el dmbito patrimonial, se representa principalmente por la
posibilidad de otorgar un testamento.? Por dltimo, en relacién con el cuerpo
sin vida se permite la donacién de érganos y del caddver a las ciencias.’ Pero
:qué ocurre antes de morir? Cuando la muerte es fulminante, no se plantean
demasiadas preguntas de interés en relacién con la autonomia de quien fa-
llece. Sin embargo, en aquellos casos en que la muerte se produce después de
una enfermedad de mediana o larga duracidn, surgen importantes preguntas
en torno a la autonomia de las personas, su dignidad y la forma en que los

" Profesora de Derecho Civil, Departamento de Derecho Privado de la Facultad de Derecho de
la Universidad de Chile. Direccién postal: Pio Nono Ne 1, Providencia. Correo electrénico: msalah@
derecho.uchile.cl.

' Las declaraciones testamentarias de reconocimiento de hijos se reconocen en el Cédigo Civil
(art. 187 Ne 4). Por su parte, el Reglamento General de Cementerios reconoce el derecho de las personas
mayores de edad para disponer anticipadamente del lugar y forma de la inhumacién de los restos (art. 61

del Decreto N° 357 del Ministerio de Salud, de 1970).

> En otras materias especificas existen importantes reglas, como el caso del contrato de mandato,
que permite que esté destinado a ejecutarse después de la muerte del causante (art. 2169 del Cédigo
Civil).

3 Asi, el Libro IX del Cédigo Sanitario se refiere al “aprovechamiento de los caddveres con fines
cientificos o terapéuticos”.
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terceros pueden intervenir en sus decisiones médicas. Asimismo, la pregunta
sobre la posibilidad de que la voluntad anteriormente manifestada de los
pacientes tenga algtin valor, cobra plena vigencia.

En el dmbito médico, Gawande se ha referido a lo que denomina la expe-
riencia moderna de la mortalidad. Se refiere asi a las ideas relacionadas con la
forma de lidiar, desde una perspectiva médica, tanto con la vejez como con las
enfermedades.” Con ello se pone de relieve que este tema es relevante, no solo
para las personas mayores, sino que para toda persona que tenga conciencia
de los riesgos que enfrenta con su salud y los posibles tratamientos médicos a
los que puede someterse. Ciertamente, el sostenido aumento de la esperanza
de vida va de la mano de la presencia de enfermedades que podrian incidir
en la capacidad para tomar decisiones en general, incluido el dmbito médico.
Pero el crecimiento de los posibles tratamientos médicos, asi como el acceso a
los mismos, hace cada vez mds abultado el nimero de potenciales pacientes,
sin importar su edad.

En aquellos casos en que las enfermedades aquejan a personas que se
encuentran con sus capacidades suficientes, ellas pueden decidir la forma y
caracteristicas de los exdmenes y tratamientos a los que serdn sometidas. La
Ley N° 20.584 que “Regula los derechos y deberes que tienen las personas en
relacién con acciones vinculadas a atencién en salud”, ha avanzado un trecho
en reconocer esa autonomfa. Sin embargo, la respuesta se vuelve compleja en
aquellos casos en que falta 0 hay dudas sobre la capacidad necesaria para tomar
decisiones de cardcter médico. En la decisién confluye no solo lo que podria
ser el interés del paciente, sino que el parecer de los parientes, que pueden
ser numerosos y con opiniones diversas, las consideraciones profesionales de
los facultativos médicos y algunos aspectos de salud publica.

A fin de abordar estos temas, el trabajo se dividird en tres partes. En la
primera, se reflexionard sobre la forma en que actualmente la legislaciéon
reconoce el concepto de autonomia de las personas en el dmbito médico.
Asimismo, se analizard la forma en que las nociones de dignidad y salud pu-
blica constituyen una limitacién a dicha autonomfa. En la segunda parte, se
reflexionard sobre la forma en que se reconoce la transferencia de decisiones
a terceros en materia médica. Por dltimo, en la tercera parte, se expondrd
la nocién de competencia decisoria, tanto como mecanismo para definir

4 GAWANDE (2007), p. 9.
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quiénes tienen competencia para tomar sus decisiones médicas, como las
personas que deciden por otro en caso necesario, y se presentardn formas de
anticipar decisiones médicas.

[. LA AUTONOMIA Y LA DIGNIDAD

La autonomia de las personas constituye un valor especialmente protegido
en el dmbito del derecho privado. Si bien este concepto admite multiples
definiciones, la que aparece como relevante en este contexto se refiere a la
toma de decisiones en el 4dmbito de la salud. Esta autonomfa se reconoce de
manera bastante amplia en la Ley N°© 20.584 de 2012, que establece diversos
derechos de los pacientes, asi como los principios que deben inspirar la forma
en que se realizan las prestaciones médicas en Chile. El pdrrafo 6° consagra el
principal principio rector en el contexto de las atenciones de salud. Asf, en su
articulo 14 de la Ley N° 20.584 establece que “[t]oda persona tiene derecho
a otorgar o denegar su voluntad para someterse a cualquier procedimiento o
tratamiento vinculado a su atencién de salud”. El mismo principio prevalece
al momento de solicitar el alta voluntaria, expresar la voluntad de no some-
terse a un tratamiento, interrumpir un tratamiento o negarse a cumplir las
prescripciones médicas.’

La garantia del adecuado ejercicio de la autonomia se sustenta en dos
elementos: la voluntad y la informacién. Asi, el mismo articulo 14 de la Ley
Ne 20.584 reconoce como presupuesto del consentimiento que sea “ejercido
en forma libre, voluntaria, expresa e informada”. En efecto, el rasgo central y
tipico de las manifestaciones de voluntad consistente en que deben ser libres,
esto es, no deben ser afectadas por algin vicio. La informacién que debe
anteceder al acto de decisién constituye el segundo elemento trascendental
para el adecuado ejercicio de la autonomia de los pacientes en sus decisio-
nes de salud. Esta entrega de informacién, aun cuando se realice de forma
verbal, debe constar por escrito en la ficha clinica del paciente, del mismo
modo que su aceptacién o rechazo.® Asimismo, para fortalecer la entrega
adecuada de informacidn se establece que los prestadores deben utilizar un
lenguaje adecuado, con apoyo de un tercero designado por el paciente o por

> Articulo 18 Ley Ne 20.584, de 2012.
¢ Articulo 14 inciso 4° Ley N° 20.584, de 2012.
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un funcionario del establecimiento.” Si bien la Ley N° 20.584 de 2012 no
lo considera expresamente, la autonomia de los pacientes siempre permitird
el cambio de parecer, esto es la modificacién o revocacién de las decisiones
que se hubieran tomado en materia médica. Este derecho estd en todo caso
reconocido respecto de los mayores en forma expresa en la Convencién que
los protege.®

Las limitaciones a la autonomia en materia médica se reconocen en la
propia Ley N° 20.584 con las nociones de dignidad y de salud publica como
trasfondo. Ellas se manifiestan tanto en relacién con los prestadores de salud
como las posibles acciones de los pacientes. En el caso de los prestadores de
salud, se refleja principalmente en que deben tratar con respeto a los pacien-
tes, resguardando su vida privada y su honra.” Para el caso de los pacientes,
se refleja que en determinadas circunstancias su autonomia es sobrepasada
en razén de los requerimientos relacionados con la salud del propio paciente
o la salud publica. En concreto, se aprecian diversas manifestaciones de esta
idea. Primero, los tratamientos médicos no pueden tener por objetivo “la
aceleracién artificial de la muerte, la realizacién de pricticas eutandsicas o
el auxilio al suicidio”.!® Para el caso de los enfermos en situacién terminal
se reitera que en ningun caso los tratamientos que rechacen dichos pacien-
tes pueda “implicar como objetivo la aceleracién artificial del proceso de
muerte”."" Adicionalmente, en aquellos casos en que no se puede obtener la
manifestacién de voluntad del paciente o sus representantes legales se deben
adoptar las medidas apropiadas para “garantizar la proteccién de la vida”."
Segundo, para el caso de personas que se encuentren en un estado de salud
terminal, si bien se permite el rechazo a tratamientos médicos que tengan
por efecto la prolongacidn artificial de la vida, no se pueden incluir dentro
de dicho rechazo a las medidas de soporte ordinario."® Los variados conceptos

7 Articulo 5° letra a) Ley N° 20.584, de 2012.

8 Articulo 11 inciso final de la Convencién Interamericana sobre la proteccién de los derechos
humanos de las personas mayores, promulgada en Chile 2017.

? Articulo 5° letra ) Ley N° 20.584, de 2012.
10" Articulo 14 inciso 2° Ley N° 20.584, de 2012.

" Articulo 16 inciso 1° letra a). No se puede en todo caso obviar la discusién sobre el derecho a
disponer de la vida por su titular. Entre otros: ZURiGa (2012b), OssaNDON (2013) y BASCURAN (2016).

12 Articulo 15 letra ¢) Ley N° 20.584, de 2012.
3 Articulo 16 inciso 1° letra a) Ley N© 20.584, de 2012.
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que utiliza la ley en esta materia no son definidos por ella, lo cual ciertamen-
te puede generar dificultades de interpretacion relevantes. En caso de duda
sobre los dafios a la salud o riesgo de muerte, los profesionales de la salud
deben recurrir a los comités de ética correspondientes.' Sin embargo, como
ponen de relieve Annas y Glantz, es muy complejo definir qué se entiende
por medidas de proteccién de la vida y su diferencia con otros conceptos
como prolongar o salvar la vida de una persona.'”” Una discusién que pone de
relieve los conflictos que pueden plantearse entre la autonomia de las personas
y la aplicacién de ciertos tratamientos médicos de urgencia dice relacién con
las transfusiones obligatorias de sangre contra las creencias religiosas de los
pacientes.' La tercera limitacién la constituyen las consideraciones de salud
publica que puedan estar involucradas en un tratamiento médico."” El caso
ya resuelto por nuestros tribunales que mejor identifica este tipo de conflictos
se ha planteado a propésito de la vacunacién obligatoria de menores cuando
ella es resistida por sus padres.'® En todos estos casos, el consentimiento del
paciente o su representante deviene irrelevante.

La formulacién de la Ley N© 20.584 en los términos resefiados con an-
terioridad no hace sino dar cuenta de las visiones existentes en el debate del
bioderecho. Tal como sehalan Ramos y Arenas, la discusién en dicho dmbito
se plantea predominantemente bajo dos formas de razonamiento. El prime-
ro de ellos, que las autoras identifican como modelo ontoldgico, buscarfa
“garantizar un valor substancial objetivo”." El segundo, identificado como
modelo funcionalista o neutral, tendria como objetivo “garantizar en modo
acritico las especificas exigencias individuales y sociales emergentes”.?’ Bajo
el primer modelo, se establecen limites a la autonomia individual con una
orientacién no neutral respecto de las personas, en que las visiones del Estado
y la sociedad prevalecen por sobre la autonomia como reflejo de la necesidad

' Articulo 17 Ley N° 20.584, de 2012.
15 ANNAS y GLANTZ (1986), pp. 97-98.

!¢ FIGUEROA (2018), pp. 914-917. Los argumentos y formas de solucién no parecen extrafios a las
discusiones que pudieran darse en este orden de materias.

7" Articulo 15 letra a) y articulo 16 para el caso de los enfermos terminales, Ley N° 20.584, de
2012.

'8 SALMERON (2017), pp. 563-573.
19 RaMOs y ARENAS (2013), p. 99.
2 RaMOS y ARENAS (2013), p. 99.
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de proteccién de las personas.”! Por su parte, el modelo funcionalista podria
asumir distintas versiones, sea de cardcter liberal, antropoldgico, sociolégico
o formalista, entre otros. Asi, por ejemplo, bajo una visién liberal con acento
en la autodeterminacidn, la dignidad se somete prdcticamente en forma total
a la autonomia o libertad del paciente.”> La Ley N°© 20.584 considera como
principio central de la persona a la autonomia. Ella no presenta como base
una postura asistencialista o paternalista, sino que se funda en el respeto de la
autonomia de las personas.” Las limitaciones a la autonomia deben entenderse
de forma secundaria, primando, en caso de duda, la voluntad del paciente.
Muestra de ello, es que ante la diferencia entre la decisién del paciente o su
representante y la del facultativo, este tltimo puede “declarar su voluntad de

no continuar como responsable del tratamiento”.*

II. LA TRANSFERENCIA DECISORIA A TERCEROS

En cuanto a la forma de manifestar la voluntad que surge del ejercicio
de esta autonomia, la Ley N° 20.584 contempla dos posibilidades: que sea
manifestada personalmente por el paciente o por un tercero. En caso que el
propio paciente no pueda manifestar su voluntad se deja de lado la visién
paternalista de que el médico tiene la representacién mds legitima para de-
cidir lo mejor para el paciente, de forma que ella es trasladada a terceros.”
Una muestra contundente de lo anterior se encuentra en el concepto mismo
de “usuario” de las atenciones de salud la cual integra una nocién amplia de
dichos destinatarios. En efecto, el Reglamento que regula la Ley N° 20.584
define al usuario como aquella persona “que recibe una atencién de salud, su
representante, sus familiares y demds personas que la acompafien o visiten”.®
A su turno, la Ley N°© 20.584 se refiere a numerosas personas que pueden
tomar decisiones de diverso orden en el marco de una prestacién médica.”’

21 RAMOS y ARENAS (2013), p. 105.

22 RaMOS y ARENAS (2013), p. 100.

3 ZUNiGA (2012a), pp. 273-288.

24 Articulo 17 inciso 5° Ley N° 20.584, de 2012.

» Korrow (2016), p. 52.

26 Articulo 3°, Decreto N° 38 de 2012, Ministerio de Salud.

¥ Incluso, hay situaciones que van mds alld de la vida del paciente y en la que se considera a
terceros, como la entrega de la ficha clinica (art. 13, Ley N° 20.584, de 2012).
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Como se apreciard los grupos de personas con facultad de decidir por un
paciente son distintos en cada uno de los casos en que ellos se consideran.
En los siguientes pdrrafos se agrupardn las principales instancias en que se
establece la intervencién de terceros en materia médica a la luz de la Ley
N° 20.584 y su Reglamento.

Primero, en cuanto a la informacién médica, se consideran como receptores
idéneos de la informacidn relacionada con la ocurrencia de eventos adversos
de un paciente, ademds del paciente, a toda persona que lo represente.?
Asimismo, y en el marco del derecho a la informacidn, esta se entrega al
representante legal o la persona bajo cuyo cuidado se encuentra el paciente
cuando, a juicio del médico tratante, no puede recibir la informacién direc-
tamente, padece de dificultades de entendimiento o se encuentra con altera-
cién de conciencia.”” A su turno, en caso de atenciones médicas de urgencia
o emergencia, se considera, ante la necesidad de intervenciones inmediatas
o impostergables, la entrega de informacidn al representante o persona bajo
cuyo cuidado se encuentra el paciente que no estd en condiciones de recibir
o comprender la informacién.”

Segundo, y muy vinculado al derecho a la informacidén, se aprecia la
participacién de terceros a propésito de diversos aspectos relacionados con
el consentimiento informado que deben prestar los pacientes. En esta ma-
teria, si bien el principio fundamental es la proteccién de la autonomia del
paciente, bajo determinadas circunstancias no se precisa la manifestacién
de voluntad de los pacientes y se considera la intervencién de terceros.
En estos casos, y a falta del consentimiento de los representantes legales,
apoderados o personas que cuidan al paciente, las decisiones médicas son
tomadas por los prestadores de atenciones de salud. La primera situacién en
que ello ocurre se produce cuando “la condicién de salud o cuadro clinico
de la persona implique riesgo vital o secuela funcional grave de no mediar
atencién médica inmediata e impostergable y el paciente no se encuentre en
condiciones de expresar su voluntad ni sea posible obtener el consentimiento
de su representante legal, de su apoderado o de la persona a cuyo cuidado
se encuentre, seguin corresponda”.’’ La segunda situacién se refiere a los

2 Articulo 4° Ley N° 20.584, de 2012.

¥ Articulo 10 inciso 2° Ley N° 20.584, de 2012.
3% Artfculo 10 inciso 3° Ley N° 20.584, de 2012.
31 Articulo 15 letra b) Ley Ne 20.584, de 2012.
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casos en que los pacientes se encuentran en “incapacidad de manifestar su
voluntad y no es posible obtenerla de su representante legal, por no existir o
por no ser habido”.*

Tercero, en relacién con las personas con discapacidad psiquica o intelec-
tual se considera reiteradamente a terceras personas. Asi, se requiere que los
representantes legales del paciente o los encargados de su cuidado sean infor-
mados de la reserva de informacién que se realiza al paciente con la finalidad
de provocarle efectos negativos.”® A su turno, los representantes legales, los
apoderados o en ausencia de ambos la persona mds vinculada por razones
familiares o de hecho, deben ser oidos para la decisién de hospitalizacién
involuntaria.’* La participacién en investigaciones cientificas requiere de la
voluntad expresa del representante legal.”

Cuarto, en el dmbito de la solicitud de alta voluntaria de las personas
aquejadas por una enfermedad terminal, nuevamente se menciona que ella
puede ser solicitada por el apoderado que el paciente hubiera designado o los
parientes sefalados en el articulo 42 del Cédigo Civil, en orden preferente y
excluyente conforme a dicha enunciacién.*

Quinto, Para el caso de la publicacién de material para uso periodistico o
publicitario se requiere de la autorizacién escrita del paciente o su represen-
tante legal.”” Por dltimo, el Reglamento referido a los reclamos a que da lugar
la aplicacién de la Ley N© 20.584, considera bajo el concepto de reclamantes
tanto a los pacientes como a los representantes legales o las personas que los
tienen bajo su cuidado.®®

Se aprecia entonces que surge nitidamente la figura del tercero tomando
decisiones por un paciente en el 4mbito de las decisiones de cardcter médico,
en dreas tan disimiles como son la publicacién de material clinico para uso
periodistico o publicitario, la entrega de informacién y el consentimiento infor-
mado, la concurrencia ante Comités de Etica o la solicitud de alta voluntaria.

32 Articulo 15 letra ¢) Ley N° 20.584, de 2012.

3 Articulo 23 Ley Ne 20.584, de 2012.

3 Articulo 25 letra c) Ley N° 20.584, de 2012.

3 Articulo 28 Ley Ne 20.584, de 2012.

3 Articulo 16 inciso final Ley N© 20.584, de 2012.

37 Articulo 14 inciso 1° letra c) Ley N° 20.584, de 2012 y articulo 8°, Decreto N° 38 del Ministerio
de Salud, 2012.

3 Articulo 2° letra b) Decreto N°© 35 del Ministerio de Salud, de 2012.
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III. COMPETENCIA DECISORIA

Después de haber analizado la intervencién de terceros es claro que
surgen importantes preguntas sucesivas relacionadas con la competencia
decisoria. La pregunta mds importante alude a definir quiénes no tienen
competencia para tomar sus decisiones médicas. En otras palabras, se debe
determinar cudles son aquellas personas que deben ser “asistidas” por estos
terceros en materia médica. Una vez definido dicho grupo de personas, se
debe responder quiénes son estos terceros que tienen competencia para
tomar decisiones médicas por otra. Definidas quiénes son estas personas,
se deben definir los principios o criterios que deberfan inspirar la actuacién
de estos terceros.

La respuesta a la primera pregunta no parece estar resuelta en forma clara
ni adecuada por la ley. En este punto, parece pertinente diferenciar, en la
forma que realiza Dworkin, el concepto de autonomia de competencia. Tal
como da cuenta el autor, la definicién de “si un determinado paciente es
suficientemente competente para tener derecho a autonomfa, bajo la pers-
pectiva de la integridad de dicho derecho, debe ser un juicio general acerca
su capacidad general para alcanzar integridad y autenticidad, no un juicio
sensible a la tarea”.’” Asimismo, dentro de los diversos enfoques propuestos
para definir la competencia, la mayor parte de los autores considera perti-
nente el enfoque funcionalista, que se centrarfa, segin da cuenta Annas y
Glantz en la “comprensién y procesos actuales del individuo en situaciones
que requieren de la toma de decisiones”.* En consecuencia, no se requiere
que el paciente pueda resolver un problema particular médico sino que pue-
da tomar las decisiones de vida de forma coherente con sus concepciones y
convicciones.*!

La Ley N© 20.584 se refiere de forma mds o menos directa a esta idea de
competencia. Asi, para el caso de la entrega de informacién a los pacientes, ella

¥ DwoRKIN (1986), p. 10 (traduccién libre de la autora).

# Lo anterior en contraposicién a los otros dos enfoques que habrfa identificado el “President’s
Commission for the Study of Ethical Problems Medicine and Biomedical and Behavioral Research”, a
saber, el enfoque resultado (outcome approach) que considera aquellas las decisiones que no reflejan los
valores de la comunidad como muestra de incompetencia, o el enfoque de status (status approach) en
que se focaliza en que mira la competencia desde la perspectiva de la capacidad mental o fisica; ANNAS

y GLaNTZ (1986), p. 114.
4 DWORKIN (1986), p. 10.
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debe responder a la “edad y condicién personal y emocional” del paciente.*?
Asimismo, en el articulo 17, se hace la referencia mds directa a la nocién de
competencia en tanto se obliga al profesional de la salud tratante a solicitar
la opinién del comité de ética correspondiente,” en caso que “tenga dudas
acerca de la competencia de la persona, o estime que la decisién manifestada
por ésta o sus representantes legales la expone a graves dafnos a su salud o
a riesgo de morir, que serfan evitables prudencialmente siguiendo los trata-
mientos indicados”. A su turno, segin da cuenta el mismo articulo de la ley,
para el caso de los menores de edad, el comité de ética debe tener en cuenta
su interés superior. Esta nocién de competencia es diversa a la de capacidad
bajo las reglas del derecho civil, tanto porque considera a personas que por
regla general se consideran incapaces, como los menores y discapacitados, y se
excluyen del dmbito decisorio a personas que no obstante considerarse capaces
por el derecho, no tendrdn competencia en el dmbito médico.

Dentro del primer grupo, se encuentran algunos menores de edad y
personas que tienen alguna discapacidad. La regla general en derecho civil
es que los menores de edad y las personas con discapacidad tengan un re-
presentante legal.* Sin embargo, para efectos médicos es relevante para el
caso de los menores de edad, la nocién de autonomia progresiva, reconocida
en diversos tratados y leyes chilenas.” Lo mismo para el caso de aquellas
personas con alguna discapacidad. La Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad reconoce la igualdad de las personas con
discapacidad, el reconocimiento a sus preferencias y la consideracién de su

2 Articulo 10 Ley N°© 20.584, de 2012.

# Que corresponden a aquel del establecimiento donde se desempefian o, en caso de no pertenecer
a ningun establecimiento médico o de no contar con uno, se debe recurrir a aquellos definidos por el
articulo 20 de la misma ley y que corresponden a aquellos que se establecen en el Decreto N© 62 del
Ministerio de Salud, de 2013.

4 Ramos (2010), tomo IL, p. 575.

% La Convencién sobre los derechos del nifio, promulgada en Chile en 1990, se refiere a esta materia
en sus articulos 5° (que se refiere a la evolucién de las facultades de los nifios) y 12 (referido al derecho
de los nifios en condiciones de formarse un juicio a expresar su opinién libremente en los asuntos que
le afecten, debiendo tomarse en cuenta sus opiniones). Asimismo, la Ley N° 21.120 que reconoce y
da proteccién al derecho a la identidad de género, de 2018, reconoce expresamente el principio de la
autonomia progresiva, de modo que “todo nifio, nifia o adolescente podrd ejercer sus derechos por s
mismo, en consonancia con la evolucién de sus facultades, su edad y madurez” (art. 5° letra f). Variadas
reflexiones sobre la competencia de los menores de edad en sus decisiones de cardcter médico ya se han
comenzado a abordar por la doctrina, que, a su turno, se ha referido a diversos fallos sobre la materia:

Véase VIVANCO (2009), pp. 424-437 y Varas (2009).
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voluntad y opinién.*® De hecho, la propia ley que regula la discapacidad
pone acento en la vida independiente de las personas con discapacidad.?
En consecuencia, los menores de edad y las personas con discapacidad ten-
drdn, segin se defina caso a caso, competencia para definir sus atenciones
médicas y tratamientos.

Dentro del segundo grupo se puede considerar a numerosas personas que
carecen de competencia en materia médica, no obstante ser, en principio,
capaces en la vida del derecho. Un importante niimero de personas que con-
forman el segundo grupo estd constituido por quienes presentan enfermedades
mentales, especialmente la demencia.”® Este grupo adquiere especial impor-
tancia dentro de la poblacién de edad avanzada. Cabe tener presente que la
poblacién chilena se ha envejecido progresivamente, no siendo ajenos a lo
que se ha identificado como la “rectangularizacién de la sobrevivencia”.*’ Es

% La Convencién de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad,
promulgada en Chile el 2008, establece el principio fundamental de la igualdad, lo que en el en dm-
bito de la capacidad juridica se refleja en el respeto a “los derechos, la voluntad y las preferencias de la
persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas
a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mds corto posible y que estén sujetas a
exdmenes periédicos por parte de una autoridad o un érgano judicial competente, independiente e
imparcial” (art. 12 nimero 4). Asimismo, para el caso de los nifios y las nifias con discapacidad se re-
conoce su derecho “a expresar su opinidén libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinién
que recibird la debida consideracién teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones
con los demds nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad para
poder ejercer ese derecho” (art. 7° nimero 3).

¥ Articulo 32 letra a) de la Ley N°© 20.422, de 2010, que establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad, considera la vida independiente refi-
riendo que “El estado que permite a una persona tomar decisiones, ejercer actos de manera auténomay
participar activamente en la comunidad, en ejercicio del derecho al libre desarrollo de la personalidad”.
Asimismo, los articulos 9° y 11 se refieren respectivamente al pleno goce y ejercicio de sus derechos
relacionados a la salud reproductiva de las mujeres con discapacidad y a la imposibilidad de someter
contra su voluntad a personas con discapacidad mental a prdcticas o terapias que atenten contra su
dignidad, derechos o formen parte de experimentos médicos o cientificos.

4 MINISTERIO DE SALUD DE CHILE, Plan Nacional de Demencia 2017. En este informe se da cuenta
que existen 200.000 personas con demencia a la fecha de su realizacién, p. 4.

# En efecto, si antiguamente la poblacién se representaba segin su edad como una pirdmide, en
que la base la integraban los nifios y nifias, en la actualidad se observa una rectangularizacién de la
sobrevida. ZEPEDA-ORTEGA y MONTEVERDE (2016), pp. 267-268. En cuanto al aumento de esperanza
de vida al nacer realizada por el Instituto Nacional de Estadisticas, el promedio es de 80,21 afios para el
periodo 2020-2025 (Proyecciones y Estimaciones de Poblacién). Disponible en https://repositoriodeis.
minsal.cl/deis/ev/esperanza_de_vida/esperanza_de_vida_por_quinquenios_sexo.htm [Fecha de consulta:

15 de diciembre de 2019].
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muy frecuente que personas de edad avanzada tengan enfermedades de diverso
orden que pudieran hacer factible la consideracién de falta de competencia
para decidir sobre su situacién médica.”® Sin embargo, tal como ponen en
evidencia Barrantes-Monge, Rodriguez y Lama, son numerosas las dificulta-
des que se producen en relacién con la intervencién de la familia cuando se
trata de pacientes con un adecuado nivel cognitivo, pero con dependencia
funcional no severa o con dependencia econémica.’

La siguiente pregunta que se plantea se refiere a quiénes son las personas
habilitadas para tomar decisiones por otra. El representante legal adquiere
relevancia en dos grupos de casos: los menores de edad y las personas que
tienen alguna discapacidad. Generalmente, serd el padre o madre, tutor o
curador a cargo de los mismos.”* En los demds casos, no hay claridad respecto
de quiénes son las personas habilitadas para tomar decisiones médicas por
los pacientes. Esta es la situacién de uno de los casos que precisan con gran
frecuencia de atenciones médicas: la de los ancianos. En su caso, no obstante
la situacién médica en que puedan encontrarse, generalmente no cuentan
con una declaracién de incapacidad que implique el nombramiento de un
representante legal. La definicién de quién es la persona a cargo en muchos
casos representa dificultades mayores, particularmente cuando son varias las
personas que estdn a cargo del paciente.

En relacién con los principios o criterios que el tercero debe tomar en
consideracidn para decidir por otra persona se han planteado tres alternativas:
el criterio subjetivo del paciente; lo que hubiera sido la voluntad del paciente,
esto es, su juicio sustitutivo, o bien, su mejor interés.”® La eleccién de alguno
de los dos tltimos criterios es compleja en si misma y se torna ain mds dificil
si se considera, como menciona Gawande, que la jerarquia de las motivacio-

>0 MINISTERIO DE SALUD DE CHILE, Plan Nacional de Demencia 2017. La encuesta mostré que:
“El 10,4% de los adultos con edad mayor o igual a 60 afios no cumplié con el puntaje minimo de la
escala cognitiva MMSE (13 puntos). La prevalencia aumenta entre cada tramo de edad, aunque sin
diferencias significativas, llegando a afectar al 20,9% de los adultos de 80 afios y mds, de acuerdo a lo
que muestra la Tabla V.2.20.9”, p. 454. Segun define el mismo informe, el cuestionario Minimental
Abreviado (MMSE) “es el instrumento de tamizaje utilizado para detectar alteraciones cognitivas y
evalda aspectos de orientacién, atencién, memoria reciente y lenguaje”, p- 49.

>! BARRANTES-MONGE et a/. (2009), p. 218.
52 Articulo 243 del Cédigo Civil.
53 BARRIO y SIMON (2006), p. 304.
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nes y prioridades pudieran cambiar drdsticamente durante la vejez.”* La Ley
Ne 20.584 no consagra el primer criterio, esto es, la posibilidad de que sea la
propia persona quien se encargue de definir su voluntad en materia médica
de forma anticipada, con lo que deja fuera el criterio subjetivo. La necesidad
de incorporar dicho criterio ha sido alertada por la doctrina nacional.” Ello
se precisa ademds para dar cumplimento a los compromisos asumidos en la
“Convencién Interamericana sobre la proteccién de los derechos humanos
de las personas mayores”.”® En su articulo 11, que consagra el derecho a
brindar el consentimiento libre e informado en el dmbito de la salud, exige
que los Estados que sean parte de la convencidn establezcan “un proceso a
través del cual la persona mayor pueda manifestar de manera expresa su vo-
luntad anticipada e instrucciones respecto de las intervenciones en materia
de atencién de la salud, incluidos los cuidados paliativos”.”” La forma mds
frecuente de materializar dicha voluntad serd a través de los llamados /iving
wills, o testamentos vitales, institucién reconocida en numerosos paises. Como
sefiala Kapp, aludiendo a los diversos estados de Estados Unidos que los han
reconocido, su elemento comin es que apoyan a que “pacientes mentalmente
capaces puedan firmar un documento relativo a sus deseos acerca del uso en
el futuro de tratamientos para mantenerlos con vida en caso de enfermedades
graves que les impidan tomar y comunicar decisiones de manera auténoma’.”®
Los testamentos vitales se han complementado con la consagracién legal de
los llamados poderes de atencién médica. Ellos se constituyen como docu-
mentos en que se designa a una persona para actuar como agente en materias

> GAWANDE (2007), p. 93.

5> Algunos trabajos dogmdticos sobre el tema son anteriores a la dictacién de la Ley Ne 20.584,
de 2012: FIGUEROA (2008), pp. 23-47; GARaY (2001), pp. 341-357. Otros, son posteriores: ZUNIGA
(2012a), HasBUN (2014).

56 Esta convencién consagra como principios, entre otros, la promocién y defensa de los derechos
humanos y libertades fundamentales de la persona mayor; la dignidad, independencia, protagonismo
y autonomia de la persona mayor, el bienestar y cuidado; la seguridad fisica, econdmica y social; el
enfoque de curso de vida; y el buen trato y la atencién preferencial.

%7 Articulo 11 inciso final de la Convencién Interamericana sobre la proteccién de los derechos
humanos de las personas mayores, promulgada en Chile el 2017, agrega que “En estos casos, esta
voluntad anticipada podrd ser expresada, modificada o ampliada en cualquier momento solo por la
persona mayor, a través de instrumentos juridicamente vinculantes, de conformidad con la legislacién
nacional”.

8 Karp (2008), p. 508.
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médicas en caso de incapacidad.”® Con ello, al menos se cumple la voluntad
del paciente en cuanto a la eleccién de la persona, y su criterio, que deberd
definir los tratamientos médicos.

NOTAS FINALES

La autonomia de los pacientes constituye un derecho indiscutido y
preeminente al interior de la Ley N° 20.584. Diversas normas relativas a
numerosos aspectos relacionados a las prestaciones médicas dan cuenta del
reconocimiento de esta autonomia. No obstante lo anterior, en numerosas
ocasiones el legislador traslada a terceras personas las decisiones médicas de
los pacientes, sin establecer con la debida claridad y uniformidad quiénes son
los terceros autorizados para tomar sus decisiones ni los criterios que deben
guiar su actuacién.

La ley no considera la posibilidad que sean las propias personas quienes
definan la forma y limites de las prestaciones médicas que pueden recibir en
aquellos momentos en que no tengan la competencia para hacerlo, o elijan
quién podrd hacerlo a su nombre. El reconocimiento de la autonomia de
la voluntad de los pacientes y la consideracién de la dignidad humana en
el desempeno de los profesionales de la salud, hacen evidente el imperativo
de reflexionar sobre la necesidad de incorporar los testamentos de vida y las
voluntades anticipadas en nuestra legislacién. Lo anterior urge tanto por
las necesidades demogréficas y de salud de nuestra poblacién como por los
compromisos asumidos en tratados internacionales.
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