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Caso

Mujer adulta joven, hija adoptiva y Unica, sufre de una enfermedad neuroldgica
degenerativa, caracterizada por retraso severo del desarrollo psicomotor, debilidad
muscular y problemas para coordinar movimientos. Debido a una enfermedad avanzada
en etapa terminal, la madre de esta joven ya no puede cuidar de ella, quedando el padre
a cargo de ambas. Una peticion registrada en ficha clinica de la joven en el CESFAM
(Atencion Primaria), sefiala el deseo de su madre de autorizar la esterilizacion quirurgica,
ya que no quiere exponer a su hija a tratamiento hormonal, segun refiere, el neurélogo
tratante no le recomendo esa terapia. En aquel entonces, su peticion no fue considerada
debido a que la joven no cumplia la mayoria de edad. La madre insiste en esterilizar a
su hija, como uno de sus ultimos deseos antes de morir. El padre esta de acuerdo con
esta medida. La joven no presenta antecedentes de abuso sexual ni vida sexual activa.

Cuestionamientos:

1. ¢ Cual es el motivo detras de la peticion de una esterilizacion quirurgica en
una paciente discapacitada fisica y cognitivamente que no tiene relaciones
sexuales?

Lo habitual que sucede es la solicitud de esterilizacion de mujeres con
discapacidad cognitiva por parte de los padres (o por los representantes legales),
porque fueron abusadas sexualmente o para prevenir embarazos después de una
eventual agresion sexual. Por otra parte, esta solicitud es incentivada por médicos
0 personal sanitario como una sugerencia hacia la familia de pacientes con
lesiones neuroldgicas graves y que adolecen de una absoluta apatia sexual o
alteracion de la libido de causa organica, pero igualmente vulnerables a ser

(*) Este material es elaborado a partir de los analisis de casos ético-clinicos y las reflexiones emitidas durante
las sesiones de la Red Chilena de Comités de Etica Asistencial (RCEA) durante los dias 2, 16 y 30 junio del
2021.




agredidas sexualmente en determinadas instituciones o ambientes familiares mas
promiscuos?.

2. ¢Es el abuso sexual con consecuencia de embarazo, un argumento suficiente para
autorizar la esterilizacion quirdrgica de mujeres en situacion de discapacidad
cognitiva?

La esterilizacion quirdrgica es un procedimiento irreversible e invasivo, no exento
de riesgos, por lo que no debe representar una solucién al peligro de los abusos
sexuales. Lamentablemente, esto se asocia a prejuicios, muchas veces
infundados, de los familiares o los mismos profesionales de la salud, quienes
refuerzan la idea que las mujeres con discapacidad cognitiva son vulnerables e
incapaces de adquirir la responsabilidad de cuidar a otros o el temor que el recién
nacido pueda heredar la “discapacidad”.

Sin embargo, la esterilizacién no constituye una proteccion adecuada contra el
abuso sexual ni desvirtla la obligacion que tienen los padres o los tutores legales
de proveer proteccion contra tales actos abusivos.

3. ¢Se debe respetar el deseo de la madre ante su condicion de vulnerabilidad por
ser una paciente terminal en etapa avanzada de su cancer?

A menudo los padres o los guardadores de una nifa o mujer solicitan el
procedimiento a fin de evitar un embarazo no deseado o prevenir las
consecuencias de un abuso sexual.

Ahora bien, el beneficio de la madre no debe estar por sobre el beneficio de la
mujer discapacitada. La esterilizacién per se, no previene de abusos sexuales,
s6lo de la gestacion.

Ante intervenciones irreversibles, la sustitucion de la voluntad debe ser bien
analizada, pues el actual modelo de derechos de las personas con discapacidad
los protege de estos actos, aun siendo sus tutores legales quienes lo soliciten.

4. ¢Quién o quiénes son los responsables de tomar la decision de la esterilizacion
quirdrgica en mujeres con discapacidad cognitiva?

En casos como el sefialado, la familia es la principal representante y la que debe
velar por el interés superior de la persona discapacitada.

El equipo tratante, como garante de la proteccion de la salud, debe evitar el dafio
a la persona discapacitada.

Marco normativo

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) incluye
articulos que alertan sobre situaciones de vulnerabilidad propias de este grupo y exige
contar con medidas de proteccion especificas debido a la situacion de desventaja en que
estas personas se encuentran. Lo que la Convenciéon promueve es que las personas con

2 La Préctica de esterilizacion en nifias y mujeres competentes y con discapacidad Psiquica o intelectual en
Chile. link: https://derecho.udp.cl/wp-content/uploads/2016/11/Casas-y-otros-Esterilizacion-Final.pdf



discapacidad tengan capacidad juridica y autonomia personal, pero con los apoyos
necesarios para impedir abusos derivados de su vulnerabilidad. Deben ser considerados
como sujetos de pleno derecho, sin perjuicio de las medidas de apoyo que puedan
requerir en situaciones concretas, de manera que las personas con discapacidad puedan
adoptar las decisiones que estimen oportunas en relacién con las cuestiones que puedan
atafierles en el libre desarrollo de su personalidad, reafirmando su libertad y la
autonomia de decisidn. Se debe reconocer en todas las personas ( sin discriminacién) la
universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacién de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales, asi como también la necesidad de garantizar que
las personas con discapacidad, los ejerzan plenamente.

Como cualquier método anticonceptivo, la esterilizacion sélo puede ser practicada en
personas que voluntaria y libremente han otorgado un consentimiento informado. La
esterilizacion forzosa es una practica descrita como coercitiva, que no respeta la dignidad
de las personas y violar varios derechos humanos. En suma es una practica que implica
un trato vejatorio y degradante que atenta contra la dignidad e integridad fisica y
psiquica de estas personas. La historia de la humanidad nos ha mostrado como ciertas
politicas gubernamentales que, con el objetivo de mejoras sociales, demograficas o
eugenésicas, han efectuado programas de esterilizaciones masivas o indiscriminadas de
personas senaladas como enfermos hereditarios.

En el afio 2012 se crearon en Chile, la Comisién Nacional de Proteccidon de los Derechos
de las Personas con Enfermedades Mentales (CONAPPREM) y las Comisiones Regionales
constituidas en todo el pais (CORAPREM). La CONAPPREM tiene como funcién principal,
velar por la protecciéon de los derechos de las personas con discapacidad psiquica o
intelectual, asumiendo su defensa en lo que respecta a la atencién de salud que les es
entregada por los prestadores publicos o privados, ya sea en las modalidades de atencion
comunitaria, ambulatoria, hospitalaria o de urgencia. Las comisiones regionales
funcionan también como 6rganos multidisciplinares, pero son dependientes de las
Secretarias Regionales Ministeriales (SEREMI) y entre sus funciones se encuentra
supervisar procedimientos relacionados con las personas con discapacidad psiquica o
intelectual.

De acuerdo al articulo 24 del parrafo 7° que regula los derechos de las personas con
discapacidad psiquica en su atencion de salud, de la Ley N° 20.584, si la persona con
discapacidad psiquica no se encuentra en condiciones de manifestar su voluntad y, de
acuerdo al articulo 15, no tiene representante, por no existir o no ser habido, las
indicaciones y aplicacion de tratamientos invasivos e irreversibles, tales como
esterilizacion con fines contraceptivos, psicocirugia u otro de caracter irreversible,
deberan contar siempre con el informe favorable del comité de ética del
establecimiento”. Una vez obtenida esta aprobacién, la CONAPPREM puede emitir una
resolucién dentro del plazo de 60 dias.

Sin embargo, esta norma colisiona directamente con los derechos que reconoce y
garantiza a las personas con discapacidad psiquica la recién promulgada Ley N° 21.331
“Del reconocimiento y proteccion de los derechos de las personas en atencion de salud
mental”. Esta ley en su articulo 9° niUm. 7 asegura expresamente a estas personas el
derecho a no ser esterilizadas sin su consentimiento y, ademas, prohibe la esterilizacion
de nifos, niflas y adolescentes o como medida de control de fertilidad. Este derecho se
complementa con el articulo 9° num. 6 que reconoce y protege los derechos sexuales y
reproductivos de las personas con discapacidad psiquica y el que puedan ejercerlos
dentro del ambito de su autonomia. A estos dos derechos, se suma, por ultimo, el



derecho a consentir en toda intervencion médica o cientifica de caracter invasivo o
irreversible, como asegura el articulo 9° nium. 5.

Este conjunto de derechos estd en armonia con la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, tratado internacional firmado y ratificado por Chile, que en
su articulo 12 reconoce la capacidad juridica de las personas con discapacidad psiquica,
lo que significa que no se les puede negar su capacidad juridica para tomar decisiones,
sino que se les debe otorgar apoyos para el ejercicio de esa capacidad, quedando
prohibida la sustitucion absoluta su voluntad. Ahora bien, la esterilizaciéon sin
consentimiento informado de las mujeres con discapacidad no solo infringe el derecho a
la capacidad juridica (articulo 12 de la CDPD), sino también el derecho a la proteccién
en contra de la tortura y otras penas crueles, inhumanas o degradantes (articulo 15
CDPD). Asi lo ha confirmado relator especial contra la Tortura de las Naciones Unidas,
“los tratamientos médicos de caracter intrusivo e irreversible, en caso de que carezcan
de finalidad terapéutica, pueden constituir tortura y malos tratos si se aplican o
administran sin el consentimiento libre e informado del paciente”.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad también ha reconocido
que todas las mujeres con discapacidad tienen el derecho a tomar sus propias decisiones
en el ambito sexual y reproductivo, contando con el apoyo necesario para ejercer su
capacidad juridica, incluidas las decisiones relativas a conservar su fertilidad y su
autonomia reproductiva, ejercer su derecho a decidir el nimero y el esparcimiento de
los hijos, dar su consentimiento y aceptar una declaracidon de paternidad y ejercer su
derecho a establecer relaciones.

Marco ético

El Comité Internacional de Bioética de la UNESCO en su Informe sobre el principio de
proteccién de la vulnerabilidad (2013), en el articulo n® 8 no se exige que se proteja la
vulnerabilidad como tal, sino a individuos, familias y grupos vulnerables en el contexto
en el que viven. Si bien algunos grupos de personas siempre se pueden considerar
vulnerables debido a su estado, otros pueden ser vulnerables en una situacion, pero no
en todas.

Dignidad: la esterilizacion de los disminuidos psiquicos supone un trato vejatorio y
degradante atentatorio de su dignidad, libertad e integridad fisica.

Autonomia: Un cambio sustancial de paradigma de manera que se supera el modelo
anterior que partia del presupuesto de que la mejor proteccién de las personas con
discapacidad reside, esencialmente, en excluirles de la toma de decisiones, instituyendo
un modelo de proteccién fundamentado en la promocion de la autonomia.

Autonomia subrogada: el poder de autodeterminacion en algunas personas se pierde
completamente o en parte, a causa de enfermedad, de disminucion mental, o de
circunstancias que restringen severamente su libertad. El respeto por ellas puede
requerir que se les proteja mientras dure la incapacidad. No obstante, con la
"salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos" (Convencion).

Vulnerabilidad especifica: la discapacidad se caracteriza habitualmente por ser
permanente, aunque ello admite también matices y excepciones.



Recomendaciones para los Comités de Etica Asistencial

1.

Velar por el cumplimiento de la La Ley 20.584, la cual establece que ante
personas mayores de 18 afios que no se encuentran en condiciones de manifestar
su voluntad, la aplicacion de tratamientos invasivos e irreversibles, tales como
esterilizacion con fines contraceptivos, deberan contar siempre con el informe
favorable del comité de ética del establecimiento que realizard la
intervencion.

Recibir los antecedentes médicos de la paciente, una evaluacién rigurosa de su
incapacidad de dar consentimiento (autonomia), un informe de la consejeria
donde se le expliquen las implicancias de la intervencion, el consentimiento
firmado del representante legal, un informe de la red asistencial de atencion
primaria o educacién ( profesional o equipo de cabecera, con quienes haya tenido
contacto a largo plazo, profesores, etc.) dada la importancia del conocer a
cabalidad el contexto donde ocurre este caso (nlcleo protector).

Evaluar el grado de autonomia de la mujer discapacitada. Si una persona tiene
aptitud para prestar el consentimiento, podrd otorgarlo para ser esterilizada; si
carece de esa aptitud, pero no puede estimarse que la carencia vaya a ser
permanente, no podrd otorgar el consentimiento, pero tampoco podra ser
esterilizada forzosamente; y, solo en el caso en que carezca de esa aptitud de
modo permanente, podra ser esterilizada sin su consentimiento de forma
excepcional, justificado para evitar la gestacion, pues les resultaria imposible
cumplir con los deberes de asistencia maternos y que a pesar de estas
circunstancias sea probable que entablaran relaciones sexuales. El posible abuso
sexual no justicia una esterilizacidén sin consentimiento. Un embarazo no deseado
es prevenible en mujeres incapaces con métodos reversibles como
anticonceptivos y vigilancia, o como ultimo recurso mediante la posibilidad de la
interrupcion voluntaria del embarazo por tercera causal (violacion), en la medida
en que el embarazo se convierte en ocasiones en el Unico signo capaz de detectar
esta situacion..

Asesorar a los equipos tratantes de pacientes con enfermedades neurolégicas o
psiquiatricas que se encuentren en estas situaciones para capacitarlos en ética y
derechos de salud sexual y reproductiva, a fin de resguardar la autonomia de las
personas.

Buscar instancias de educacion a la poblacion beneficiaria del sistema sanitario,
tanto padres, educadores y comunidad en general, para evitar practicas abusivas
que atentan contra derechos esenciales. La esterilizacion forzosa constituye una
discriminacion por razon de discapacidad.
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