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Introduccion

Se presenta como dilema ético-clinico el caso de Elena, mujer de 58 afios diagnosticada
hace 3 afios con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), la cual ha expresado de forma
reiterada el deseo de poner fin a su vida debido a el sufrimiento existencial y fisico que le
produce la enfermedad y la cual considera intolerable. Como antecedente se tiene que la
paciente ha firmado con anterioridad un documento de voluntades anticipadas (VA) en el
cual especifica no ser intubada en ninguna circunstancia, no recibir nutricion por vias

artificiales y deseo de recibir sélo cuidados paliativos que aseguren su confort.

Para entender lo que padece la paciente es necesario saber de qué se trata su enfermedad.
La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es un trastorno neurodegenerativo progresivo que
afecta tanto a las neuronas motoras superiores como inferiores del cerebro y de la médula
espinal, provocando debilidad muscular progresiva, pérdida de masa muscular, dificultad
para hablar, deglutir y finalmente compromiso respiratorio con una supervivencia media de 2

a 5 afnos desde el inicio de los sintomas (Eisen, A. 2025)

Elena actualmente se mantiene con plena lucidez, pero, debido al rapido progreso de su
enfermedad, se encuentra postrada en cama, con dependencia total para el autocuidado y

respiracion asistida mediante ventilacion no invasiva (VNI) intermitente.

El equipo paliativo estd dividido debido a la explicita peticion de Elena de que se le
administre un medicamento que ponga fin a su vida (eutanasia activa), mientras unos
argumentan que el pedido anula las VA y debe ser atendido, otros sostienen que el
tratamiento actual es una medida proporcional y retirarlo seria aplicar una limitacién del
esfuerzo terapéutico (LET), pero cumplir con los deseos de la paciente seria algo mas
grande. Ademas, se cuenta con la opinion del representante legal de Elena, su hijo, el cual

se opone firmemente al pedido de su madre, pidiendo aplicacién de sedantes a la misma.

El caso de Elena representa uno de los dilemas éticos mas profundos en la practica médica
contemporanea, pues se encuentra el conflicto entre el deber de preservar la vida y el deber
de respetar la autonomia y la dignidad del paciente al final de su existencia. De acuerdo con
este contexto y con los antecedentes mencionados del caso, nos vemos en la necesidad de
analizar, desde el ambito bioético y el marco legal, si el equipo médico debe acceder a la
solicitud de Elena sobre administrar la eutanasia activa. Para esto, considerando que la

eutanasia no es legal en Chile, se asumira un marco legal que la permite, para que asi el
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equipo pueda deliberar sobre el tema, con la libertad de poder tomar el deseo de la

paciente, como una posible opcion final.

Para poder cumplir de forma completa con todos los criterios que se deben analizar para un
correcto estudio del caso, y por lo tanto dar un veredicto bien argumentado, a modo de
metodologia nos dividiremos en 3 roles principales para contestar las preguntas propuestas,
estos puntos de vista iran rotando segun el tipo de pregunta. En primer lugar, intentaremos
verlo desde el enfoque de un médico paliativista, el cual entienda los protocolos durante el
tratamiento. Para abarcar la ética dentro del caso, buscaremos fuentes que nos respalden
los 4 principios de la bioética, a través de los ojos de un bioeticista. Por ultimo, para abarcar

el marco legal, actuaremos como un abogado que entienda el peso entre lo ético-legal.
Tesis

Como Comité de Etica Asistencial, consideramos que la voluntad actual de la paciente,
donde expresa su deseo de acceder a la eutanasia, debe ser respetado y considerado
como superior a su VA anterior. Esto es respaldado por el principio de autonomia, la
dignidad humana y el derecho a una muerte libre de sufrimiento. Es por esto que
proponemos conceder la eutanasia como una expresion de su autodeterminaciéon en la
etapa final de su vida. Esta decision sera fundamentada, analizada y profundizada a lo largo

del desarrollo del presente informe.

Desarrollo de preguntas

Analicen el conflicto de Autonomia entre la Sra. Elena (actual) y el documento de
Voluntades Anticipadas (pasado). ¢ Cual tiene mayor peso ético-legal ante el pedido

de Eutanasia?

Debemos entender lo que abarca cada término. La VA es un instrumento juridico-ético que
guia decisiones cuando el paciente es incapaz de hacerlo por si mismo. En el caso de
Elena, la VA expresa no intubacion, ni nutricion artificial y s6lo cuidados paliativos. No

menciona eutanasia.

Mientras que la voluntad actual del paciente se trata de la manifestacién directa de la

persona cuando es competente. Es la expresién mas inmediata de la autonomia actual.

Eticamente ambas se reconocen como manifestaciones de autonomia, pero es de vital

importancia considerar que este es un proceso dinamico, no algo fijo, sino que puede
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cambiar, segun el contexto y la experiencia vital de cada persona (Ferro, 2019). Por lo que,
si la paciente conserva plenamente su capacidad cognitiva y de decisién, su autonomia
debe prevalecer por sobre la voluntad anticipada ya que la autonomia es quien refleja su

valoracién actual del sufrimiento, sobre su calidad de vida y de la dignidad en la muerte.

Elena recibe un manejo paliativo 6ptimo y mantiene lucidez plena, validando su capacidad
para tomar decisiones, por lo que la solicitud de eutanasia que realiza, forma parte de su

autonomia, no una es una contradiccion a la misma.

Desde el marco juridico, la Ley 20.584 reconoce el derecho de los pacientes a decidir sobre
su atencidon y tratamientos, y a revocar en cualquier momento un consentimiento previo
(Congreso nacional, 2025). Por lo que, si se comprueba que Elena tiene pleno uso de sus
facultades mentales, lo cual se verifica en el caso, su voluntad actual tiene una validez legal

superior al documento de voluntades anticipadas.

Es importante destacar que las VA no son mandatos irrevocables, sino que se ocupan como
instrumentos orientadores que cobran sentido cuando la persona no puede expresar su
voluntad, pero, como Elena si es capaz de hacerlo, su decisidon actual efectivamente

reemplaza tanto ética como legalmente a la VA.

¢La Ventilacion Mecanica no Invasiva que recibe Elena es una medida proporcional o,
dado su cuadro, se acerca a la Distanasia? Argumenten la diferencia entre aplicar una

LET (retiro de VNI) y realizar la Eutanasia.

En el caso de Elena, la ventilacién mecanica no invasiva (VNI) inicialmente fue una medida
proporcional, ya que le permitié aliviar la dificultad respiratoria y mantener una calidad de
vida aceptable dentro de lo posible. Sin embargo, con el avance de su Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), la VNI no logra otorgarle esa calidad de vida aceptable que le daba
antes. Hoy ya no le ofrece bienestar real ni cambia el curso de su enfermedad, sino que
prolonga un proceso de deterioro irreversible y un sufrimiento que ella misma reconoce

como intolerable.

Desde esta perspectiva, la VNI ha pasado de ser una ayuda terapéutica a convertirse en un
medio que prolonga artificialmente la vida bioldgica, sin ofrecer un beneficio significativo
para Elena. En bioética, cuando un tratamiento ya no contribuye al bienestar del paciente y

solo alarga el sufrimiento, se habla de distanasia, es decir, el uso de medios
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desproporcionados para evitar o retrasar la muerte natural (Gracia, 2017).

El principio de proporcionalidad terapéutica nos invita a preguntarnos si la intervencion tiene
un sentido humano, mas alla del biolégico. En este caso, mantener la VNI puede
interpretarse como una prolongacion desproporcionada del tratamiento, contrario al principio
de no maleficencia, ya que genera mas dafio que beneficio. Por eso, el retiro de esta
medida no seria un abandono, sino una forma de respeto hacia la autonomia de Elena,
quien ha dejado clara su voluntad de no prolongar su vida mediante tratamientos que solo

aumentan su sufrimiento.

Aplicar una Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (LET), es decir, retirar la VNI no equivale a
“provocar la muerte”, sino a permitir que el proceso natural de morir ocurra sin interferencias
desproporcionadas. Su finalidad no es acortar la vida, sino evitar la obstinacién terapéutica
y garantizar el confort de la paciente hasta el final, con medidas paliativas que aseguren

alivio, calma y acompanamiento (Ministerio de Salud, 2022).

Por otro lado, la eutanasia tiene una diferencia fundamental: su objetivo directo es poner fin
a la vida del paciente mediante una accion médica deliberada, con la intencién explicita de
aliviar un sufrimiento que no puede ser mitigado por otros medios. En cambio, la LET busca
acompafar el proceso de morir con humanidad y respeto, sin intervenir activamente en la

causa de la muerte.

Esta diferencia se apoya en la doctrina del doble efecto, que sefala que una accion puede
ser moralmente correcta si su intencion principal es buena, como aliviar el sufrimiento,
aunque pueda tener como consecuencia previsible el acortamiento de la vida (Sulmasy,
2018).

En este contexto, retirar la VNI de Elena no seria un acto de abandono ni de agresion, sino
de profundo respeto: respeto por su dignidad, por su libertad de decidir y por su deseo de
no prolongar un proceso que ella ya percibe como carente de sentido. La LET, acompafiada
de cuidados paliativos y sedacién proporcional si es necesario, representa una forma de
amor ético, donde la medicina reconoce sus limites y se pone al servicio de la compasion y

la humanidad.
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¢La oposicion del hijo es un impedimento ético para respetar la muerte digna

solicitada por Elena?

Considerando que Elena, se encuentra lucida y competente mediante su dispositivo ocular,
y ha manifestado varias veces su deseo de no prolongar su vida artificialmente y recibir
cuidados paliativos que aseguren su bienestar, manteniendo su postura de querer acortar
su vida debido a su malestar y pérdida de calidad de esta. Su hijo por otra parte, se opone a
medidas para acortar la vida de su madre, apelando a la sacralidad de la vida y solicita
maneras de dejarla tranquila sin tener que recurrir al fin de su vida. Este escenario muestra
el conflicto entre la autonomia individual de la paciente con la beneficencia y no
maleficencia percibidas por la familia, lo que requiere una evaluacion por parte del comité

asistencial.

Desde la bioética, la autonomia del paciente siempre es el principio en el que se basan las
decisiones éticas que competen al mismo, siempre que éste tenga capacidad de tomar una
decision informada e instruida en su salud. En el caso de Elena, ella conserva plena
competencia cognitiva, que fue verificado por el equipo tratante, lo que significa que puede

tomar una respuesta consciente e informada.

Por tanto, de acuerdo al principio de autonomia y la Ley N° 20.584 sobre los derechos y
deberes de las personas en relacién a su salud, se establece que “ningun tercero - incluido
un familiar o representante legal - puede imponer tratamientos o medidas que contradigan la
voluntad informada de un paciente competente.” (Chile, 2012). La ley reconoce
expresamente el derecho a rechazar procedimientos o tratamientos, incluso si ello puede

terminar en la muerte del paciente.

Asi, la oposicion del hijo no aplica ética ni legalmente para impedir que se respete la
decision de Elena, mas bien no respetar la decision de la paciente seria lo contrario a la
ética médica el prolongar artificialmente su vida en contra de su voluntad. Se estaria

entrando en una forma de distanasia, que vulnera su derecho a una muerte digna.

El hijo de Elena, si bien movido por amor y preocupacion, esta interpretando la beneficencia
como una obligacion moral de preservar la vida de su madre ante cualquier caso. Sin
embargo, este enfoque puede derivar en una no maleficencia insuficiente, generando un

sufrimiento innecesario y prolongado en la paciente. Desde la perspectiva del paciente, la
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verdadera beneficencia consiste en aliviar el sufrimiento y respetar su sentido personal de

dignidad, no en mantener funciones biolégicas sin calidad de vida.

Como comité de ética, se debe reconocer que la beneficencia no es limitada a “mantener la
vida”, sino que incluye el respeto por el bienestar global, la autonomia y los valores del
paciente. Como plantea Beauchamp y Childress (Principles of Biomedical Ethics, 2019),
cuando la autonomia de un paciente competente entra en conflicto con el deseo de

terceros, la prioridad ética recae en la voluntad auténoma del paciente.

El argumento del hijo, se basa en la sacralidad de la vida, lo que muestra una vision desde
su moral personal y religiosa. Sin embargo, considerando el contexto clinico, los valores
religiosos o personales de los familiares no pueden sobreponerse al derecho de la paciente

a decidir sobre su propio cuerpo y proceso de morir.

No obstante, estos valores deben ser acogidos y acompafados, nunca ignorados, para
poder dar un apoyo psicosocial, espiritual y de mediacioén familiar para contener el duelo
anticipado y facilitar el apoyo de estos a la decision de Elena, que es un proceso de

acompanarla en su deseo de dignidad.

La ética del cuidado y la compasién (J. Tronto, 1993) invita a integrar las emociones y los
vinculos familiares en la decision, pero sin anular la autonomia del paciente que es lo
primordial. El rol del comité es proteger la voluntad de la paciente y a la vez humanizar el

proceso de su entorno.

Si se decide aplicar solo Cuidados Paliativos y retirar la VNI (LET), ¢ cudles serian los
Principios Orientadores para el manejo de su Terminalidad y Agonia que aseguraria el

menor sufrimiento posible?

Por otro lado, si se considerara la postura y opcion de solo aplicar cuidados paliativos y
retirar la VNI, sin aplicar directamente la eutanasia, el proceso debe estar guiado por
principios orientadores para el adecuado manejo de la terminalidad y agonia de Elena, de

manera que se asegure el menor sufrimiento posible.

Estos principios deben garantizar el maximo respeto por su dignidad, autonomia y alivio del
sufrimiento, sustentandose siempre por los principios bioéticos de la autonomia, respetando

la decision expresada por Elena de no prolongar su vida con intervenciones invasivas. De
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no maleficencia, evitando prolongar de manera innecesaria el sufrimiento de la paciente al
retirar la ventilacion mecanica no invasiva. De beneficencia, buscando el manejo integral
tanto de los sintomas fisicos como del aspecto emocional y espiritual. Y de justicia,
garantizando una atencién paliativa digna y respetuosa, asegurando que tanto la paciente

como su familia reciban apoyo integral durante este proceso.

Ademas, los principios orientadores para el manejo de la terminalidad y agonia de Elena se
deben basar en los objetivos principales de la medicina paliativa, los cuales consisten en:
“Aliviar el dolor y otros sintomas molestos de los pacientes, atender psicolégica y
espiritualmente a los enfermos de manera que puedan aceptar su propia muerte y
prepararse para ella (...) brindar un sistema de apoyo que ayude a las familias a afrontar la

enfermedad del paciente y a sobrellevar el periodo de duelo” (Alonso et al., 2010).

Teniendo en cuenta los principios bioéticos y los objetivos de la medicina paliativa, se puede
abordar y manejar la terminalidad y agonia de la siguiente manera:

e Consentimiento informado: se le debe informar y explicar a la paciente los posibles
escenarios posterior al retiro de la VNI, asegurando la comprensién por parte de
esta.

e Control sintomatico: del dolor por ejemplo, utilizando terapia farmacolégica de
antiinflamatorios, analgésicos no opioides, analgésicos opioides, etc. Y terapias
complementarias no farmacolégicas como terapias de relajacién, elongacion,
musicoterapia, arteterapia, acupuntura, etc. Oxigenoterapia en caso de disnea,
codeina o morfina para la tos, entre otros (Subsecretaria de Salud Publica, 2023).

e Comunicacion y soporte: para ofrecer apoyo psicoldgico y espiritual antes, durante y
después del proceso, tanto para la familia como para la paciente.

e Considerar sedacion paliativa: previo consentimiento informado, en caso de
sintomas refractarios que causen sufrimiento intenso a la paciente. Puede ser
provisional o permanente en situaciones de agonia (Subsecretaria de Salud Publica,
2023).

Si se decide aplicar solo cuidados paliativos y retirar la VNI, el manejo de la terminalidad y
agonia de Elena debe basarse en los principios bioéticos, orientando cada accién al respeto
de su autonomia, voluntad y al alivio de su sufrimiento. Estas medidas deben centrarse en

el control sintomatico, el acompafiamiento emocional y espiritual, y el apoyo a la familia,
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asegurando asi una atencién digna, compasiva y acorde con los objetivos de la medicina

paliativa, que buscan garantizar el mayor bienestar en el proceso del fin de la vida.
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Conclusion

A modo de conclusién, en base al caso presentado y analizado, el CEA propuso como curso
optimo el realizar la eutanasia a Elena. Esto se ve fundamentado a lo largo del informe, en
el cual se pone énfasis en la importancia de los principios bioéticos como la autonomia de la
paciente, la beneficencia orientada a evitar el sufrimiento, y la busqueda de una muerte
digna conforme a sus valores personales. Respetar y otorgar principal prioridad a la
autonomia actual de la paciente frente a lo que opinan sus familiares, en este caso su hijo,
es de vital importancia al momento de respetar valores como su dignidad, libertad e
integridad. La eutanasia, en este contexto, no se opone a la ética meédica, sino que

demuestra humanidad y respeto a los deseos propios de Elena.

Para que Elena pueda acceder a la eutanasia, como CEA recomendamos evaluar y optar
por las siguientes medidas. Confirmar la capacidad decisional de Elena por medio de una
evaluacién clinica y que esta quede documentada, luego convocar al hijo de Elena a un
encuentro de mediacion con profesionales de diferentes areas, conformado por el médico
tratante, un psicélogo y un trabajador social, para que se pueda informar y explicar a el hijo
sobre el derecho que su madre tiene de optar por la eutanasia. Ademas es clave
documentar todo el proceso, para proteger al equipo de salud y garantizar una completa

transparencia ética y legal.

Antes de concluir, se destacan interrogantes que surgieron a lo largo del analisis, a modo de
reflexion, dentro de ellas encontramos sobre diversos temas: 4 Como se debe actuar en un
ambito legal en Chile hoy para proteger al equipo ante una retirada de soporte en pacientes
con oposicion familiar? ;Como se documenta correctamente la capacidad comunicativa
cuando la comunicacion es no verbal? Ya que en este caso Elena se comunicaba por medio
de un comunicador ocular. Qué formacién se le debe garantizar al personal para manejar

una sedacion paliativa compleja y protocolos de retirada de VNI fuera UCI?

Po ultimo, a modo de cierre, saliendo del ejercicio académico y teniendo en cuenta que la
eutanasia no es legal en Chile, queremos interpelar a la sociedad chilena a revisar sus
marcos normativos, para que la eutanasia sea reconocida como una extension natural del

derecho a vivir y morir con dignidad.

10
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