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RESUMEN El debate legislativo brasilefio sobre practicas de fin de vida involucra tensiones ético-axiolégicas re-
lacionadas con la eutanasia, el suicidio asistido, los cuidados paliativos y las directivas anticipadas de voluntad, en
el que se confrontan concepciones divergentes de estas practicas y el valor de la vida, influyendo en la formulacién
normativa del proceso de morir. Este estudio analiza como tales tensiones son construidas y justificadas en los dis-
cursos del Poder Legislativo Federal, comprendiendo los sentidos normativos y la jerarquia de valores atribuidos a
los cuidados paliativos y a las directivas anticipadas de voluntad, asi como sus implicaciones ético-morales. Se rea-
liz una investigacion documental cualitativa, orientada por la hermenéutica-dialéctica y fundamentada en refe-
rentes contemporaneos de la bioética de la responsabilidad y de la bioética cotidiana. Se examinaron 193 documentos
legislativos federales (1981—2020). Del analisis emergieron dos categorias tematicas: 1) conjunto paliativo: sentidos y
atribuciones, que evidencia la tendencia legislativa a limitar el derecho a la negativa terapéutica; y 2) instrumentos y
mecanismos de accién para la inversion de las directivas anticipadas de voluntad, que revela la restriccion de instrumen-
tos destinados a la proteccién de la autonomia. Los resultados sefialan la prevalencia de argumentos basados en va-
lores vitales, tratados como absolutos, en detrimento de valores personales como la dignidad humana, la autonomia
y la autodeterminacion, lo que puede restringir el derecho a morir con dignidad en Brasil.

PALABRAS CLAVES Cuidados Paliativos; Directivas Anticipadas; Autonomia Personal; Derecho a Morir; Eutanasia;
Brasil.

ABSTRACT The Brazilian legislative debate on end-of-life practices involves ethical-axiological tensions related to
euthanasia, assisted suicide, palliative care, and advance directives, in which divergent conceptions of these practices
and of the value of life confront one another, influencing the normative formulation of the dying process. This study
analyzes how such tensions are constructed and justified in the discourses of the Federal Legislative Branch, examining
the normative meanings and the hierarchy of values attributed to the palliative care framework and to advance
directives, as well as their ethical and moral implications. A qualitative documentary study was conducted, guided by
a hermeneutic-dialectical approach and grounded in contemporary frameworks of the bioethics of responsibility and
everyday bioethics. A total of 193 federal legislative documents (1981—-2020) were examined. The analysis yielded two
thematic categories: (1) the palliative care framework: meanings and attributions, which reveals the legislative tendency
to limit the right to therapeutic refusal; and (2) instruments and mechanisms for the reversal of advance directives,
which exposes restrictions on instruments intended to protect autonomy. The findings indicate the predominance of
arguments grounded in vital values treated as absolute, to the detriment of personal values such as human dignity,
autonomy, and self-determination, which may restrict the right to die with dignity in Brazil.
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Introduccion

Las concepciones del mundo y las visiones morales so-
bre el proceso de vivir y morir confluyen en la compren-
sion de que los otros son respetables no por compartir
creencias semejantes, sino, precisamente, por ser otros,
otros seres humanos, otros como yo. Esta premisa ex-
presa la universalidad de la condicién humana y funda-
menta la idea de que los cuidados paliativos abarcan el
proceso de morir y la muerte y, por lo tanto, estan per-
meados por valores éticos centrales, entre los cuales se
destaca la dignidad de la persona humana.

A partir de esta relacién entre universalidad de los
principios y particularidad de los valores, se vuelve ne-
cesario reflexionar sobre los conflictos inherentes a la
vida y sobre los valores socialmente compartidos. No
se deben confundir los valores con sus soportes mate-
riales. Los seres humanos se constituyen en un movi-
miento dinamico de aprehension de la realidad, y tanto
sus valores como sus soportes se transforman a lo largo
de la vida. En este recorrido, se acumulan experien-
cias y responsabilidades que moldean respuestas éti-
cas frente a los obstaculos y demandas sociales, en un
proceso continuo de interaccion entre factores biologi-
cos, psicoldgicos, culturales e histdricos. Asi, elementos
esenciales que componen al ser social y orientan el vivir
y el morir se articulan con la dignidad personal, cons-
truida histdricamente en el movimiento dinamico de la
vida cotidiana e integrada a la propia biografia de cada
persona®23),

Es en este contexto de tension entre lo universal y lo
particular que las practicas de fin de vida —como la eu-
tanasia voluntaria activa, el suicidio asistido, la ortota-
nasia y las directivas anticipadas de voluntad— se han
convertido en objeto de disputas éticas, normativas y
politicas en Brasil, especialmente en el ambito del Poder
Legislativo Federal. En las Gltimas cuatro décadas, pro-
yectos de ley, dictamenes y discursos parlamentarios
han movilizado valores morales, concepciones diver-
gentes de dignidad humana e interpretaciones distin-
tas sobre autonomia, responsabilidad y sufrimiento.
Este proceso produjo tensiones internas, contradiccio-
nes normativas y distorsiones conceptuales sobre prac-
ticas consolidadas en los cuidados paliativos, tales como
la limitacion de tratamientos futiles, la sedacion palia-
tiva y las directivas anticipadas de voluntad.

De este proceso emerge una contradicciéon nor-
mativa central que justifica esta investigacién. Aun-
que la Constitucién de la Reptiblica Federativa de Brasil
(CRFB) de 1988 consagra la dignidad de la persona hu-
mana como principio fundamental (art. 1°, III) y reco-
noce la autonomia individual como pilar esencial para
su plena realizacion®, el Poder Legislativo brasilefio ha
presentado multiples proposiciones que criminalizan o
restringen practicas de fin de vida —incluyendo la eu-
tanasia y el suicidio asistido, ya criminalizados desde el
Cbdigo Penal de 1940—- y, paraddjicamente, ha recono-

cido acciones como éticamente legitimas en los cuida-
dos paliativos, como el derecho a rechazar tratamientos
fatiles® y solicitar sedacion paliativa®?. Tales propues-
tas no solo restringen practicas de fin de vida, sino que,
de manera general, se contraponen a la dignidad de la
persona humana, cuyo principio constitucional “re-
forzo la necesidad de considerar la voluntad del paciente
y su derecho a elegir una muerte digna, sin la imposi-
cion de medidas terapéuticas desproporcionadas”® y
sin prolongar artificialmente la vida en el proceso de
morir (ortotanasia)®.

Comprender como operan estos discursos es esen-
cial para identificar de qué modo ciertas concepciones
morales particulares se convierten en propuestas legales
que pueden afectar directamente el proceso de morir en
el pais. Es en este contexto que se inscribe la pregunta de
investigacion que guia este estudio: jcémo los proyec-
tos de ley y demas documentos producidos por el Poder
Legislativo brasilefio, entre 1981 y 2020, construyen
sentidos morales y normativos para las practicas de fin
de vida (especialmente las directivas anticipadas de vo-
luntad) y de qué manera estas construcciones expresan
conflictos axioldgicos, tensiones morales y jerarquias
de valores que influyen en la autonomia, la dignidad y
la responsabilidad moral en el proceso de morir? Este
problema emerge de un contexto en el cual los discur-
sos parlamentarios recurren a la defensa de valores vi-
tales —situados en los niveles inferiores de la jerarquia
axioldgica, segiin Diego Gracia®- para sostener posi-
ciones politicas que, predominantemente, no dialogan
con el conocimiento técnico-cientifico, los fundamen-
tos de los cuidados paliativos o los marcos éticos con-
temporaneos sobre vida, muerte y deliberacién moral.

En la disputa en torno a esta contradiccion éti-
co-normativa, los discursos legislativos se materiali-
Zan en consecuencias concretas para el sistema de salud
brasilefio y para la vida de las personas en situacién de
terminalidad. Se trata, por lo tanto, de una cuestion ética
fundamental que refleja la tension entre el deber consti-
tucional de respeto a la dignidad humana y a la autono-
mia individual, y proyectos legislativos que absolutizan
el valor de la vida bioldgica, situandolo jerarquicamente
por encima de estas dimensiones esenciales de la exis-
tencia humana.

El debate contemporaneo sobre las practicas de fin
de vida, en este sentido, explicita conflictos éticos pro-
fundos relacionados con la dignidad humana, el valor de
la vida y la autonomia, entendida tanto en su papel pa-
sivo, vinculado al respeto por la voluntad de los otros
para actuar segin sus propios esquemas de valores, como
en su papel activo, relacionado con la promocion de acti-
tudes de autodeterminacion®. Cuando se trasladan a la
arena normativa, estos conflictos pasan a configurar dis-
putas politicas, en las que las acciones politicas hegem6-
nicas imponen una concepcion tnica de “muerte digna”,
centrada en la prolongacion bioldgica de la vida, en de-
trimento de valores como la dignidad y la autodetermi-
nacion, mas directamente vinculados a la construccion
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biografica de la persona. Tal inversién de la jerarquia
axioldgica debilita la posibilidad de que las personas en
el final de la vida ejerzan plenamente el derecho funda-
mental a la autonomia en decisiones que afectan profun-
damente su identidad y proyectos de vida, pues, como
afirma Gracia®: “la deliberacion exige autonomia”.

Este estudio tiene como objeto analizar las ten-
siones que se construyen y se justifican en las pro-
posiciones y discursos del Poder Legislativo Federal,
investigando los sentidos y atribuciones conferidos a
las practicas de fin de vida y a las directivas anticipa-
das de voluntad, asi como sus implicaciones ético-mo-
rales. La relevancia de este analisis reside en el hecho de
que las decisiones legislativas moldean no solo politi-
cas publicas, sino también valores sociales sobre sufri-
miento, autonomia, responsabilidad y dignidad humana
al final de la vida. Ademas, una de las conclusiones ana-
liticas del corpus es que los debates legislativos estable-
cen disputas axiolégicas que oponen valores asociados
ala preservacion de la vida biolégica y valores persona-
les vinculados a la libertad y la autonomia. Esto refuerza
la necesidad de un analisis sistematico de los discursos
parlamentarios y de los proyectos legislativos como es-
pacio de producciéon normativa y de significacién moral
sobre las practicas de fin de vida y las directivas anti-
cipadas de voluntad. Estos debates, de hecho, aproxi-
man al pais a discusiones mas amplias observadas en
América Latina, las cuales cuestionan presupuestos del
paradigma bioético hegemoénico y fomentan una cultura
criticay libertaria®.

Para interpretar estas dinamicas, el estudio se fun-
damenta en dos marcos tedricos complementarios. La
bioética de la responsabilidad de Diego Gracia propone
que la condicién humana se estructura en una jerarquia
de valores en la que los valores vitales ocupan la base,
mientras que los valores personales —como autono-
mia, dignidad, libertad, autodeterminacién y realizacién
personal— se sitlan en niveles superiores3), Gracia
propone, ademas, una teoria de la deliberacién ética en-
tendida como un procedimiento universal de la raciona-
lidad practica, cuyo ambito primario de aplicacién son
los valores (publicos y privados), que debe constituir
la base de la deliberacion politica®. Este referente per-
mite identificar cuando las argumentaciones legislati-
vas se apoyan en valores jerarquicamente inferiores —los
“valores vitales”, frecuentemente tratados como abso-
lutos— en detrimento de “valores personales” funda-
mentales como la autonomia y la dignidad®.

De forma complementaria, la bioética cotidiana de
Giovanni Berlinguer enfatiza la persistencia del sufri-
miento social cotidiano, incluso en el proceso de mo-
rir, y sostiene que los conflictos éticos relacionados con
el vivir y el morir deben ser enfrentados de modo de-
mocratico, sin la monopolizacién por parte de grupos de
poder religiosos, politicos o corporativos®. Esta pers-
pectiva permite identificar, en los documentos legisla-
tivos, dinamicas de poder mediante las cuales fuerzas
politicas neoconservadoras operan en la imposicién de

valores y concepciones particulares de vida y muerte
digna, limitando la pluralidad moral necesaria en una
sociedad democratica®.

Estos marcos tedricos se articulan al reconocer que
el lenguaje juridico-legislativo y los discursos politicos
desempefian un papel central en la traduccién (o dis-
torsion) de los valores éticos que orientan la asisten-
cia en salud. Las normas no solo regulan conductas,
sino que también producen sentidos morales, delimi-
tan la actuacion profesional y moldean las posibilidades
de autodeterminacion de las personas en situaciones de
terminalidad.

En el contexto brasilefio, esta discusion se articula
directamente con los cuidados paliativos y con las di-
rectivas anticipadas de voluntad. La autonomiay el con-
sentimiento informado constituyen pilares éticos tanto
en la investigacion como en el proceso de atencion a la
persona al final de la vida®. Las directivas anticipadas
de voluntad —instrumento mediante el cual la persona
expresa su voluntad, e indica qué decisiones deberan
tomarse ante el proceso de muerte o designa un res-
ponsable para el caso en que no pueda expresarse)—
se caracteriza como un instrumento fundamental para
preservar la autonomia y la dignidad en situaciones de
terminalidad, garantizando la autodeterminaciéon®®” y
contribuyendo a evitar conflictos entre familiares y pro-
fesionales de la salud en momentos decisorios criticos.

Las politicas publicas, como la Politica Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP), y los cddigos éticos de las
profesiones de la salud refuerzan este entendimiento al
reconocer la voluntad de la persona como orientadora
de las decisiones clinicas en situaciones de enfermedad
incurable y terminal. La Politica Nacional de Cuidados
Paliativos define como cuidados paliativos “las accio-
nes y los servicios de salud destinados al alivio del do-
lor, del sufrimiento y de otros sintomas en personas
que enfrentan enfermedades u otras condiciones de sa-
lud que amenazan o limitan la continuidad de la vida”
y, entre sus principios orientadores fundamentales, re-
salta el respeto por los valores y la autonomia del indivi-
duo®. De modo convergente, los cédigos deontoldgicos
de las profesiones de la salud reafirman estos princi-
pios, reconociendo las directivas anticipadas de volun-
tad como un instrumento central para la efectivizacion
de la autonomia®29),

Sin embargo, persiste una profunda desconexién
entre estas directrices del campo de la salud y los dis-
cursos y propuestas legislativas analizados en este
estudio. Mientras que las ciencias de la salud han con-
solidado el entendimiento de que las directivas antici-
padas de voluntad protegen la autonomia®>v, diversos
proyectos legislativos buscan configurarlas como me-
canismos de inversion. De modo semejante, aunque los
codigos profesionales autorizan la ortotanasia —es de-
cir, la limitacién o suspension de tratamientos futiles
en consonancia con la voluntad del paciente®?— algu-
nas propuestas legislativas introducen ambigiiedades
juridicas que pueden resultar en su criminalizacion@422,
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Es esa tension —entre lo que las ciencias de la salud re-
conocen como éticamente adecuado y lo que el Poder
Legislativo intenta normativizar— la que fundamenta y
justifica la presente investigacion.

Desde este marco, el objetivo de este estudio es
comprender céomo las practicas legislativas y politi-
cas del Poder Legislativo brasilefio, entre 1981 y 2020,
construyeron sentidos, atribuciones y restricciones en
torno a las practicas de fin de vida (eutanasia, suicidio
asistido, ortotanasia, cuidados paliativos) y a las direc-
tivas anticipadas de voluntad, identificando conflictos,
tensiones morales y jerarquias de valores que estructu-
ran estos discursos y su articulacion con los principios
constitucionales de dignidad humana y autonomia. Ante
ello, se opt6 por una investigacién documental cuali-
tativa, basada en la hermenéutica-dialéctica®, la cual
permite aprehender los discursos legislativos como ex-
presiones de conflictos morales y normativos histérica-
mente situados.

Metodologia

Se trata de una investigaciéon documental cualitativa,
orientada por el enfoque hermenéutico-dialéctico, adop-
tado como un “camino de pensamiento’®3 capaz de arti-
cular el analisis empirico de documentos legislativos con
la reflexion critica sobre valores morales, normas juridi-
cas y practicas de salud al final de la vida. La eleccion de
este encuadre metodolégico se deriva directamente del
objetivo del estudio, ya que la investigacion busca com-
prender cémo los parlamentarios brasilefios constru-
yen sentidos éticos, axioldgicos y normativos sobre las
practicas de fin de vida y las directivas anticipadas de
voluntad.

La hermenéutica-dialéctica, tal como fue sistema-
tizada por Maria Cecilia de Souza Minayo, permite apre-
hender los textos legislativos no solo como enunciados
normativos aislados, sino como expresiones de con-
flictos, tensiones y disputas de valores histéricamente
situados®. Esta perspectiva interpretativa posibi-
lita analizar los discursos del Poder Legislativo Federal
brasilefio como producciones simboélicas que reflejan
y, simultaneamente, configuran concepciones sociales
sobre autonomia, dignidad humana, valor de la vida y
practicas de fin de vida. El referente tedrico de la bioética
de la responsabilidad, de Diego Gracia®3, y de la bioé-
tica cotidiana, de Giovanni Berlinguer®?, orienté trans-
versalmente el proceso analitico, funcionando como eje
interpretativo para la identificacién de las jerarquias
axioldgicas concretas movilizadas en los documentos y
para la comprension de los conflictos ético-normativos
presentes en ellos.

El procedimiento analitico siguid las etapas de ope-
racionalizacién metodolégica propuestas por Minayo,
adaptadas al objeto y a la pregunta de investiga-
cién®, En la primera etapa, referida a la elaboracion de

categorias analiticas, se realiz6 la bisqueda y seleccién
del conjunto documental.

Los documentos fueron recolectados en los si-
tios electronicos oficiales del Congreso Nacional, de la
Camara de Diputados y del Senado Federal, en los que
se realizé una busqueda utilizando los términos com-
binados con operadores booleanos: “eutanasia” OR
“suicidio asistido” OR “cuidados paliativos” OR “or-
totanasia” OR “distanasia” OR “muerte digna”, desde
1981 hasta el 6 de septiembre de 2020. La delimitacién
temporal (1981—-2020) se justifica por el inicio de la dis-
ponibilidad de documentos legislativos digitalizados en
los repositorios publicos, en 1981, y por el hecho de que,
en 2020, los debates normativos sobre terminalidad y
practicas de fin de vida ya se encontraban consolidados
en el Poder Legislativo brasilefio, con proyectos atin en
tramite en el Congreso Nacional.

Como criterio de inclusion, se consideraron textos
que trataban explicitamente sobre eutanasia, suicidio
asistido, cuidados paliativos, ortotanasia, distanasia,
muerte digna, directivas anticipadas de voluntad, testa-
mento vital o mandato duradero, incluyendo propuestas
legislativas, sus justificaciones y discursos relacionados
con estas practicas en el contexto del Legislativo fede-
ral. Se excluyeron documentos que trataban exclusiva-
mente sobre practicas veterinarias o sobre cuidados de
animales.

El cuerpo documental quedé compuesto por 193 do-
cumentos legislativos producidos en el ambito del Poder
Legislativo Federal brasilefio, incluidos proyectos de ley
sobre eutanasia y ortotanasia (y sus respectivas justifi-
caciones), ademas de requerimientos, dictamenes y dis-
cursos en el plenario.

En la etapa de ordenamiento y clasificacion de da-
tos, se realiz6 inicialmente una lectura exploratoria de
los textos, con el fin de familiarizarse con el material e
identificar niicleos tematicos recurrentes a partir de las
categorias analiticas delineadas en la fase exploratoria. A
continuacion, los documentos fueron importados al sof-
tware ATLAS.ti, en el cual se procedid a la codificacion
tematica de los textos, tomando como base unidades de
sentido extraidas del acervo. La codificacion se realizd de
forma empirico-analitica: por un lado, permiti6 la emer-
gencia de categorias directamente del material empirico;
por otro, estuvo orientada por los conceptos tedricos de
autonomia, dignidad humana, valores morales, respon-
sabilidad y bioética cotidiana. Los cddigos tematicos fue-
ron continuamente comparados, agrupados y refinados,
dando origen a categorias analiticas mas amplias que ex-
presan patrones argumentativos y normativos presen-
tes en los discursos legislativos, los proyectos de ley y sus
justificaciones.

En la etapa siguiente, se procedi6 a una lectura ho-
rizontal y vertical de los textos, de la cual emergieron
dos categorias tematicas centrales, alineadas con el ob-
jetivo de la investigacion: 1) “cuidados paliativos: senti-
dos y atribuciones”, y 2) “instrumentos y mecanismos
de accién para la inversion de las directivas anticipadas
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de voluntad”. Estas categorias expresan patrones ar-
gumentativos que estructuran la construccién legis-
lativa de las practicas de fin de vida y de las directivas
anticipadas de voluntad en el ambito federal brasilefio,
asi como convergencias, divergencias y contradiccio-
nes internas identificadas en el conjunto de documen-
tos analizados.

La etapa final consisti6 en la interpretacién herme-
néutico-dialéctica de las categorias construidas, bus-
cando comprender —a la luz de los referentes tedricos
movilizados— cémo los proyectos legislativos produ-
cen sentidos morales y normativos sobre las practicas
de fin de vida y las directivas anticipadas de voluntad.
En esta fase, los fragmentos textuales seleccionados
fueron tratados como unidades de sentido y articulados
empiricamente con los conceptos del referente bioético
adoptado. Las interpretaciones consideraron el con-
texto historico y politico del conjunto de documentos,
asi como las tensiones entre el valor de la vida, la au-
tonomia y la dignidad, evidenciando los conflictos éti-
co-normativos presentes en el proceso legislativo y la
jerarquia normativa producida.

Los extractos citados a lo largo del andlisis fueron
identificados por la letra “D”, seguida del nimero co-
rrespondiente al documento en el corpus, con el fin de
asegurar la trazabilidad y la transparencia en el proceso
interpretativo.

A partir de las categorias analiticas propuestas,
se presentan los resultados y se realizan, simultanea-
mente, las discusiones en las subsecciones que siguen.

Para este articulo se seleccionaron tinicamente dos
de las categorias tematicas resultantes de la fase ex-
ploratoria de la investigacion y de la lectura horizontal/
transversal de los documentos®?, incluidos los proyec-
tos de ley. Esta eleccion se justifica por el hecho de que el
presente texto constituye un recorte de los resultados de
la tesis doctoral, alineado con el objetivo especifico pro-
puesto para este articulo.

Resultado y discusiones
Cuidados paliativos: sentidos y atribuciones

En esta categoria se observa que los cuidados paliati-
vos se introducen en los proyectos legislativos de forma
ambigua: aunque reconocidos como practica legitima en
el contexto del final de la vida, sus sentidos son progre-
sivamente restringidos por interpretaciones normativas
que limitan su aplicacién clinica y ética. Las proposicio-
nesy los discursos parlamentarios tienden a asociar, en
el conjunto de los documentos analizados, los cuidados
paliativos con la contencién del sufrimiento inicamente
en la medida en que estos no desafian concepciones
morales centradas en la inviolabilidad absoluta de la
vida. Fragmentos como el que se presenta a continua-
cién evidencian este movimiento al reconocer los avan-
ces tecnolégicos y, simultaneamente, expresar temores

respecto de la autonomia del paciente en las decisiones
sobre tratamientos al final de la vida. Asi declara uno de
los legisladores:

“En las dltimas décadas hemos sido testi-
gos de un gran avance tecnoldgico en el area
de la salud, lo que ha contribuido al prolonga-
miento de la vida mediante un soporte clinico
intensivo. Por un lado, no se puede negar que
los avances han traido beneficios para diversas
personas con enfermedades graves. Por otro
lado, han surgido numerosos cuestionamien-
tos en el campo de la bioética, principalmente
en relaciéon con temas como la terminali-
dad de la vida y la autonomia de las personas
para decidir sobre los tratamientos a los que
desean someterse, especialmente aquellas con
enfermedad en etapa avanzada y sin ninguna
perspectiva de cura”. (D40, Justificacion del
Proyecto de Ley del Senado No. 149 de 2018)

Este enunciado constituye una unidad de sentido que
revela el intento de establecer fronteras morales rigi-
das —entre prolongar la vida y garantizar una muerte
digna- fundamentadas en valores vitales jerarquica-
mente situados por encima de otros valores constitu-
tivos de la persona. Ademas, denota rasgos de visiones
politicas retrégradas que, de manera implicita, buscan
restringir avances técnico-cientificos en el ambito de
los cuidados paliativos e interferir en las relaciones éti-
co-morales involucradas en estas practicas, como en los
intentos de alterar atribuciones profesionales o crimi-
nalizar acciones clinicamente reconocidas para el alivio
del sufrimiento, como la sedacion paliativa®?.

Aunque muchas de las propuestas legislativas en-
fatizan el sufrimiento cotidiano derivado de los avan-
ces tecnologicos en los servicios de atencién de salud,
entre los legisladores predomina un enfoque utilita-
rista para delimitar parametros técnicos de interven-
cién médica en el proceso de morir. Esta construccion
normativa se apoya en la bioética médica y sostiene que
“las conductas médicas restrictivas se basan en criterios
médico-cientificos de indicacién o no indicacion de una
medida, segin su utilidad para el paciente” 4. El frag-
mento discursivo que sigue ilustra el énfasis en el sufri-
miento provocado por el prolongamiento artificial de la
vida, asociando la pérdida del valor de la vida bioldgica
al criterio de utilidad y compasion:

“Establecer limites razonables para la inter-
venciéon humana en el proceso de morir. La
prolongacién indefinida de la vida, aunque
posible, no siempre sera deseable. Es facti-
ble mantener las funciones vitales en fun-
cionamiento incluso en casos de precariedad
extrema; en ocasiones, incluso en estado
vegetativo. Sin embargo, en muchos casos,
ese sufrimiento y esa agonia son inhumanos,
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indignos y atentan contra la propia naturaleza
del ciclo de la vida y de la muerte”. (D27, Justi-
ficacion del Proyecto de Ley No. 3002 de 2008)

El siguiente fragmento también moviliza la compasioén
y la piedad, anclandose en valores religiosos para admi-
tir la no continuidad de la prolongacién artificial de la
vida frente a la inevitabilidad de la muerte, evidenciando
posturas semejantes basadas en su jerarquia de valores y
experiencias personales:

“Soy un hombre extremadamente catdlico,
religioso, pero creo que es una falta de pie-
dad, cuando ya no hay mas recursos ni solu-
ciones, prolongar la vida artificialmente. Tuve
un caso en mi familia, cuando mi propia madre
pasé 11 meses en sufrimiento, conectada a una
maquina y sin solucién. Eso es falta de piedad.
Tenemos que pensar muy seriamente sobre
esta situacion y debemos decidir con valentia,
pero pienso que, artificialmente, no se debe
prolongar el sufrimiento de un ser humano”.
(D147, discusion parlamentaria del Proyecto
de Ley No. 3002 de 2008)

En ambos fragmentos se evidencia que la jerarquiza-
cién de la dignidad y de la compasién por encima de la
vida biolégica no se traduce en la defensa del valor de la
autonomia de la persona. Los fragmentos revelan que la
autodeterminacién del sujeto en fase de enfermedad ter-
minal es relegada a un plano secundario: los legislado-
res admiten que la “prolongacion indefinida de la vida”
puede no ser “deseable”, pero lo hacen principalmente
con base en valoraciones morales, emocionales o reli-
giosas. En este sentido, Gracia® advierte que “las valo-
raciones no son completamente racionales, pero pueden
y deben ser razonables”, siendo la deliberacién moral —
que también es politica— el espacio legitimo para la pon-
deracion de valores en la esfera publica y privada®.

Se observa, asi, una oposicion compasiva al sufri-
miento inhumano causado por la obstinacién terapéu-
tica (distanasia o futilidad médica), practica basada en
la aplicacién de métodos extraordinarios y despropor-
cionados de soporte vital a pacientes con enfermeda-
des terminales, prolongando su agonia sin beneficio
alguno®. Su fundamento ético estd intrinsecamente
ligado al vitalismo médico y al principio de la sacrali-
dad de la vida®®®. Sin embargo, aunque la distanasia sea
considerada éticamente inaceptable por violar los prin-
cipios de la bioética y afrontar la dignidad humana®?,
de los discursos analizados se desprende que en el crite-
rio para no “mantener artificialmente las funciones vi-
tales” no predomina la autonomia o la dignidad, sino la
aceptacion de la pérdida del valor intrinseco de la vida.
De ello se deriva que, en las proposiciones legislativas
sobre la ortotanasia, el poder decisorio sobre el cuerpo
y el proceso de morir permanece desplazado del sujeto,
quien es alienado de su autodeterminacion®4.

Estas construcciones valorativas producen efec-
tos practicos en la autonomia individual, ya que la vo-
luntad de la persona puede o no ser considerada segin
criterios técnicos o parametros de proporcionalidad te-
rapéutica. Tal dindmica puede “perjudicar la autono-
mia personal, que es precisamente el valor fundamental
violado”® por la medicalizacién de la muerte. De ma-
nera similar, la argumentacién compasiva sobre el su-
frimiento derivado de “las obstinadas intervenciones
biotecnoldgicas” 9, presente en diversas justificacio-
nes legislativas, se basa en categorias axioldgicas infe-
riores, absolutizando el valor de la vida o su pérdida. Tal
movimiento se expresa de manera emblematica en el si-
guiente fragmento:

“Al garantizar los derechos individuales, fun-
damentales e inviolables a todas las personas,
sin cualquier distincién y, sin distinguir tam-
poco la etapa de la vida en la que se encuentran,
la Constitucién Federal cita, en primer lugar,
el derecho a la vida. Lo hace con toda légica,
puesto que, sin ese derecho, que es de todos,
ningtn sentido tendrian los demas”. (D63, Jus-
tificacion del Proyecto de Ley No. 5058 de 2005)

Ademas, este segmento evidencia no solo la fuerza de
las jerarquias de valores en la constitucién moral y nor-
mativa de la sociedad, como observa Gracia®”, sino tam-
bién el modo en que los valores vitales son interpretados
y movilizados, oscureciendo el debate sobre las practi-
cas de fin de vida y suprimiendo el derecho a morir con
dignidad. La interpretacién del principio de la “inviola-
bilidad de la vida” (CRFB, art. 5°) como valor absoluto,
supuestamente dotado de precedencia constitucio-
nal, ignora que la dignidad humana (CRFB, art. 1°, III)
constituye igualmente un pilar fundamental®. Asi, in-
terpretaciones axioldgicas particulares refuerzan la
subordinacion de la autonomia y de la dignidad a la pre-
servacion biolégica de la vida, configurando falsos con-
flictos éticos. Considerando que tanto la vida como la
dignidad de la persona humana son pilares constitucio-
nales, resulta evidente que retdricas ideoldgicas pue-
den generar falsos dilemas éticos al negar la autonomia
individual, comprendida como “aspecto esencial de la
dignidad y libertad del ser humano”®?, perpetuando el
paternalismo autoritario en el campo de la salud.

En el ambito latinoamericano, Dora Porto destaca
que la bioética instauré reflexiones acerca de los dere-
chos individuales y colectivos en salud, asi como sobre
la autonomia, buscando romper con la tradicion pater-
nalista de la practica médica. La autora observa que, ac-
tualmente, el debate sobre la autonomia se polariza
entre el derecho a recibir y el derecho a rechazar tra-
tamiento®™. Esta polarizacién bioética y normativa re-
percute en varios paises. En Argentina, disputas sobre la
negativa a tratamientos médicos al final de la vida llega-
ron al ambito judicial, culminando en el reconocimiento
del derecho de pacientes con enfermedades terminales
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a rechazar terapias desproporcionadas respecto de
las posibilidades de mejora o que prolonguen el sufri-
miento®®. En México, aunque existe respaldo legal para
abandonar tratamientos curativos y optar por cuidados
paliativos, el desconocimiento sobre las directivas an-
ticipadas de voluntad vuelve poco efectivo este dere-
cho®?. Una realidad semejante ocurre en Brasil, a pesar
de que el derecho a rechazar tratamiento esta constitu-
cionalmente garantizado.

Esta polarizacion bioética repercute en el Poder
Legislativo brasilefio, como demuestra la justificacién
del Proyecto de Ley del Senado No. 267/20183%, que cues-
tiona la licitud de la sedacién paliativa al final de la vida:

“...enlamedicina actual han adquirido particu-
lar relevancia los llamados cuidados paliativos.
Estos cuidados buscan hacer mas soportable el
sufrimiento en la fase aguda de la enfermedad
y asegurar que el paciente tenga un adecuado
acompafiamiento humano. En este contexto,
entre otras cuestiones, se plantea el problema
de la licitud del recurso a los diversos tipos de
analgésicos y sedantes para aliviar el dolor del
enfermo, cuando ello comporta el riesgo de
abreviar su vida”. (D157, Justificacion del Pro-
yecto de Ley No. 267 de 2018)

Esta argumentacion presenta incongruencias con el
conocimiento cientifico, ya que la sedacion paliativa,
cuando se aplica correctamente, no acorta la vida: los
estudios muestran que pacientes sedados al final de
la vida pueden sobrevivir mas que los no sedados®.
Ademas, refuerza estigmas y tabues sobre el morir, ex-
presados en una valoracién absoluta de la vida desde una
perspectiva legislativa neoconservadora, que busca im-
poner moralmente determinados modos sufrientes de
morir mediante normas juridicas. A lo largo de los pro-
yectos analizados se identifican intentos de redefinir
practicas paliativas, presentandolas como moralmente
sospechosas o juridicamente ambiguas. Estos desplaza-
mientos discursivos configuran proposiciones normati-
vas que pueden debilitar la practica clinica al imponer
restricciones fundamentadas en argumentos morales
desprovistos de sustento técnico-cientifico.

Incluso, cuando no se convierten en normas juridi-
cas, los discursos politico-legislativos pueden producir
efectos sociales profundos al cuestionar la legitimidad
ética de los cuidados paliativos y subordinar la muerte
digna al prolongamiento biolégico de la vida. Lo que esta
en cuestién no es el rechazo a los cuidados paliativos,
ampliamente aceptados socialmente —y considerados
un “derecho de todos y deber del Estado”), aunque su
implementacién sea un desafio constante—, sino el de-
recho incondicional a rechazar tratamientos futiles. En
México, una investigacion reciente demostré que, tras
recibir informacion, los participantes prefieren sustituir
tratamientos curativos por cuidados paliativos para evi-
tar sufrimientos u obstinacién terapéutica frente a una

enfermedad terminal®?. Por lo tanto, el debate legisla-
tivo deberia centrarse en el derecho a rechazar trata-
mientos desproporcionados o fitiles, y no en restringir
las practicas paliativas. Sin embargo, la postura legis-
lativa busca limitar el uso de los cuidados paliativos,
convirtiendo procedimientos licitos (como la sedacién
paliativa) en practicas potencialmente ilicitas, retirando
a la persona el derecho de elegir entre alternativas que
respondan a sus necesidades.

Ademas de estos obstaculos, otros proyectos de ley
—como el Proyecto de Ley del Senado No. 6715/20093%
y el Proyecto de Ley 6544/20093%, sumados al Proyecto
de Ley No. 3002/20085?, que busca reglamentar la prac-
tica de la ortotanasia— imponen condiciones al ejerci-
cio del derecho a rechazar tratamientos. Tales proyectos
establecen que, habiendo una solicitud expresay por es-
crito del enfermo en fase terminal de enfermedad o de
su representante legal, se permite al médico tratante la
practica de la ortotanasia, definida en estos proyectos
como la limitacién o la suspension de procedimientos
y tratamientos desproporcionados o extraordinarios.
Ademas, determinan que la decision relativa a la solici-
tud del paciente debera ser emitida por una junta médica
especializada (D110 y D112, Cf. Parrafo VII del Articulo 2
del Proyecto de Ley No. 3002 de 2008).

La propuesta subordina claramente el derecho de
eleccion de las personas al poder de decisién corporati-
vo-médico sobre los cuerpos. En defensa de la incondicio-
nalidad del rechazo terapéutico, Lara y Filho afirman que:

“...el derecho al libre desarrollo de la perso-
nalidad abarca, como regla, la posibilidad de
rechazo terapéutico [...] incluso en casos de
riesgo inminente de muerte [siendo esta] la
decision mas consonante con un Estado demo-
cratico de derecho y con los valores y principios
positivizados en la Constitucién de 1988”.©

En sintesis, si por un lado los discursos parlamentarios
parecen coherentes al defender la vida, por otro, ocul-
tan concepciones particulares de mundo que se pre-
tende imponer a la sociedad mediante la limitacion de
practicas de fin de vida éticamente aceptadas. Como re-
cuerda Giovanni Berlinguer, el derecho a la autonomia
del cuerpo debe ser protegido, sobre todo, contra la ar-
bitrariedad del poder politicoy, “...en lo que respectaala
autonomia personal, entre las decisiones sobre el pro-
pio destino, debe incluirse también, de modo laico, la de
poder elegir entre continuar o no siendo curado, si vi-
vir o morir”®.

El andlisis comparativo demuestra que, aunque
los parlamentarios invoquen la dignidad y la compa-
sién, tales referencias son, en general, subsumidas por
argumentos que absolutizan el derecho a la vida, su-
bordinando la autonomia individual a valores axiologi-
camente inferiores. El acervo documental revela que las
intenciones politicas expresadas en los proyectos anali-
zados buscan, bajo un sesgo fundamentalista,
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“...imponer sus intereses en detrimento de los
intereses nacionales con la ayuda de “brechas”
en nuestro ordenamiento juridico, que debe
procurar evolucionar, en este caso, para que
no se permita el avance de los movimientos de
relativizacion de la vida”. (D75, Justificacion
del Proyecto de Ley N° 580 de 2020)

Se verificd que el debate es monopolizado por fuerzas
conservadoras hegemonicas cuyos intereses politicos
tienden a hacer retroceder el desarrollo moral e hist6-
rico, especialmente en el campo de la salud.

Instrumentos y mecanismos de accion para
la inversion de las directivas anticipadas de
voluntad

La segunda categoria evidencia cémo las directivas
anticipadas de voluntad son incorporadas al debate
legislativo de forma tensionada y, con frecuencia, con-
tradictoria. En la contemporaneidad, conforme sefiala
Giovanni Berlinguer, entre las cuestiones bioéticas co-
tidianas —es decir, aquellas que ocurren diariamente y
que ya no deberian persistir— se encuentra la muerte
con sufrimiento de personas al final de la vida®. Las di-
rectivas anticipadas de voluntad surgen, en este con-
texto, como un instrumento orientado a la prevenciéon
del sufrimiento evitable. Aunque formalmente reco-
nocidas como expresiones de la autonomia, nume-
rosas propuestas legislativas buscan someterlas a
condicionamientos legales y procedimentales que va-
cian su potencial emancipador, configurando una inje-
rencia estatal e institucional en la vida privada, asi como
un dominio sobre el otro en el proceso de toma de deci-
siones al final de la vida.

Tales propuestas confrontan construcciones éti-
cas y cientificas consolidadas, desarrolladas en el am-
bito académico y en las organizaciones profesionales,
que resultaron en normas infralegales que actual-
mente aseguran la legitimidad institucional de las di-
rectivas anticipadas de voluntad. En este sentido, las
directivas anticipadas de voluntad, conforme se des-
cribe en la Resolucion No. 41, del 31 de octubre de 2018,
del Ministerio de Salud de Brasil, es definida como uno
de los “principios orientadores para la organizacion de
los cuidados paliativos”G4. De manera convergente, la
Politica Nacional de Cuidados Paliativos establece, entre
sus directrices, la obligatoriedad de la “observancia de
la Directiva Anticipada de Voluntad de la persona aten-
dida”®®, En cuanto a su forma, las directivas anticipadas
de voluntad se caracterizan como:

“..el documento de instrucciones previas de
voluntad es un documento sanitario de caracter
declarativo, particular, que debera ser elabo-
rado por escrito, firmado por el autor, en pre-
sencia de dos testigos, todos en pleno goce de

sus capacidades civiles y cognitivas, debiendo
las firmas ser reconocidas conforme a la ley, y
el documento debera identificar civilmente al
autor y a los dos testigos”. (D40, Articulo 30 del
Proyecto de Ley No. 352 de 2019)

Sin embargo, la insuficiente difusién de informacion y
el desconocimiento de la poblacion acerca del derecho
a las directivas anticipadas de voluntad hacen que este
instrumento —potencialmente capaz de evitar la obsti-
nacion terapéutica— sea poco accesible en la practica. Se
trata de un problema recurrente en diversos paises lati-
noamericanos. En México, por ejemplo, una investiga-
cion realizada mediante un cuestionario aplicado a 108
adultos, mayoritariamente personas mayores, en una
regién metropolitana, “revela desconocimiento sobre
las directivas anticipadas de voluntad: su forma, conte-
nido y alcance” 9.

En Brasil, frente a la indefinicién normativa res-
pecto del contenido, el alcance y los limites de las di-
rectivas anticipadas de voluntad, tramitan proyectos de
ley con perspectivas distintas y, en ocasiones, conflicti-
vas. El Proyecto de Ley del Senado 149/2018, que “dis-
pone sobre las directivas anticipadas de voluntad sobre
tratamientos de salud”©», se fundamenta en una justi-
ficacion alineada con lo que ya se encuentra éticamente
establecido en diversos paises:

“Numerosos paises cuentan con legislacion de
este tipo, como los Estados Unidos de Amé-
rica, Argentina y diversos paises de la Comu-
nidad Europea, como Espaiia, Italia, Portugal,
Suiza y Holanda. Asi, es necesario colocar a
Brasil en consonancia con la tendencia mun-
dial de garantizar, mediante una ley, la posi-
bilidad de que el paciente manifieste y tenga
respetada su voluntad antes de la aparicién o
del agravamiento de una enfermedad grave,
indicando expresamente a qué tratamientos
acepta o rechaza someterse o, incluso, nom-
brando a un representante para decidir por él
en caso de volverse incapaz”. (D148, Justifica-
cion del Proyecto de Ley No. PL 6715 de 2009)

Este proyecto retoma, como sefiala Dora Porto, la cen-
tralidad del debate bioético en torno al derecho a reci-
bir o rechazar tratamiento, configurandose, a primera
vista, como una propuesta garantista, alineada con lo
que ya es constitucionalmente aceptado®. De hecho, un
estudio sobre “la falta de legislacion que proteja el dere-
cho de los pacientes [...] en Brasil” concluye que, consti-
tucionalmente, “es absoluto el derecho de los pacientes
capaces de elegir tratamiento médico en armonia con
sus valores personales”G9, El derecho a la privacidad,
consagrado constitucionalmente, garantiza al paciente
la posibilidad de decidir sobre su tratamiento mé-
dico, incluso de aceptar o rechazar intervenciones, aun
cuando ese rechazo resulte en la muerte®. No obstante,
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los proyectos legislativos, en el corpus examinado, res-
tringen las directivas anticipadas a la “persona en fase
terminal de enfermedad o afectada por dafios graves e
irreversibles a la salud”, ademas de prohibir, de forma
genérica, “la negativa a tratamientos paliativos” 5.

No tardaron en surgir dictamenes con manifesta-
ciones auin mas restrictivas, marcadas por tensiones e
intereses corporativos. Un dictamen de la Comision de
Asuntos Sociales, relativo al Proyecto de Ley del Senado
149/20186%, afirma que:

“.para que la declaracion de voluntad del
paciente sea reconocida por los profesiona-
les y por los servicios de salud, el documento
debera estar expresado en escritura publica sin
contenido financiero, otorgada ante el regis-
tro notarial competente. Ademas, Gnicamente
los cuidados que tengan por finalidad retardar
el proceso natural de muerte podran ser objeto
de disposiciones sobre interrupcion de trata-
miento en las directivas anticipadas de volun-
tad, prohibiéndose la negativa a tratamientos
paliativos. De esta forma, creemos que quedan
asegurados el respeto a la autodeterminacion
de la persona —en consonancia con el princi-
pio de la dignidad humana, tutelado constitu-
cionalmente como principio fundamental del
orden juridico brasilefio— y los cuidados basi-
cos indispensables para garantizar una muerte
digna al paciente”. (D150, Dictamen técnico de
la Comision de Asuntos Sociales sobre el Pro-
yecto de Ley del Senado No. 149 de 2018)

Las contradicciones en la formulacion de criterios que
limitan la declaracién de voluntad del individuo se
vuelven ain mas evidentes con el Proyecto de Ley del
Senado 267/2018, que amplia las restricciones al dere-
cho de rechazar procedimientos y tratamientos médi-
cos. Conforme a lo dispuesto en su art. 3°:

“La manifestacion de voluntad del declarante,
al elaborar sus directivas anticipadas de volun-
tad, deberd explicitar los cuidados, tratamien-
tos y procedimientos que acepta, siéndole, sin
embargo, vedado: I) rechazar cuidados palia-
tivos, en particular en lo relativo al control
de sintomas; II) realizar solicitud de muerte
asistida; III) realizar disposiciones de carac-
ter patrimonial; IV) manifestarse acerca de la
autocuratela y de la toma de decision asistida.
§1° En el ambito de las directivas anticipadas
de voluntad, el declarante podra rechazar cui-
dados, tratamientos y procedimientos de salud
que tengan como objetivo prolongar su vida
biolégica...”.G?

Se observa, asi, que los legisladores, a partir de sus pro-
pias jerarquias axioldgicas, procuran imponer condi-

cionamientos valorativos particulares sobre la vida y la
muerte de toda la colectividad. En este proceso, los cui-
dados paliativos son movilizados tanto como sustitutos
de la garantia constitucional de no ser sometido a tra-
tamientos médicos contra la propia voluntad como al-
ternativa discursiva a las proposiciones sobre eutanasia.
Tal estrategia aparece en una enmienda al Proyecto de
Ley del Senado 236/2012, que propone la “reforma del
Cbdigo Penal Brasilefio”67:

“En realidad, la materia relativa a los pacien-
tes en estado terminal de enfermedad ya viene
siendo debatida en el Congreso Nacional desde
hace bastante tiempo, incluso con la realiza-
cion de audiencias publicas. De ello resulta el
perfeccionamiento de proyectos de ley que han
sido aprobados, tanto en el Senado como en la
Camara, apartando la practica de la eutanasia y
acogiendo y regulando los cuidados paliativos
que deberan ser siempre garantizados, incluso
en respeto a los derechos constitucionales de
la vida, de la salud y de la dignidad de la per-
sona humana”. (D151, Justificacién de la modi-
ficacion del articulo 126 del Proyecto de Ley No.
236 de 2012)

En esta logica, las directivas anticipadas de voluntad
son reconfiguradas normativamente y dejan de operar
como instrumentos de garantia de la autonomia indi-
vidual para asumir la funcién de mecanismos de poder
médico-estatal y de interferencia moral e institucional
sobre los cuerpos. Tal inversion, no solo vulnera el prin-
cipio constitucional de la dignidad humana, sino que
también representa un retroceso respecto del progreso
moral que, en teoria, habria superado el paternalismo
autoritario. En consecuencia, contradice la “teoria del
consentimiento informado”, segtn la cual “...en prin-
cipio, y salvo excepciones, nadie puede actuar sobre el
cuerpo de otra persona sin informarla de ello y recibir
de ella autorizacién. Lo demas es agresion fisica pura y
simple, aun cuando el objetivo sea aquello que el profe-
sional considere beneficioso para la persona”®.

La subordinacién de la autonomia al poder mé-
dico se extiende también a los tipos de directivas anti-
cipadas de voluntad denominadas “testamento vital”
—también sometidas a limitaciones semejantes, sobre
todo por su subordinacién a la légica de medicalizacién
de lavida—, asi como al “mandato duradero”, mediante
el cual la persona nombra “...uno o mas apoderados que
deberan ser consultados por los médicos en caso de [su]
incapacidad, definitiva o no, cuando estos deban tomar
alguna decision sobre el rechazo de tratamiento” . No
obstante, como observa la propia autora, para que las
disposiciones de rechazo o aceptacion de cuidados y
tratamientos sean validas en el ordenamiento juridico
brasilefio, “el paciente no podra disponer acerca del re-
chazo de los cuidados paliativos” v, tal como prevén los
proyectos de ley analizados.
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En el conjunto documental examinado se identi-
fica un patrén recurrente de inversion del sentido ori-
ginal de las directivas anticipadas de voluntad: en lugar
de funcionar como instrumentos de autodeterminacion,
los discursos y proposiciones legislativas proponen que
operen como mecanismos de control externo sobre las
decisiones de la persona al final de la vida. La compara-
cion entre los proyectos revela variaciones temporales
y argumentativas, pero converge en un nucleo comin:
el mantenimiento de amplios margenes de intervencion
médica, institucional (incluso familiar) sobre la volun-
tad previamente expresada por el individuo. Esta con-
vergencia refleja una jerarquizacion axiolégica en la que
prevalecen valores morales de baja jerarquia, especial-
mente valores vitales, en detrimento de la autonomia y
de la dignidad humana.

Las contradicciones internas del discurso legislativo
se vuelven especialmente evidentes cuando, simultanea-
mente, se afirma la proteccion de la dignidad de la persona
humana vy se instituyen dispositivos que limitan drasti-
camente su capacidad de decision auténoma. Esta ten-
sién revela un conflicto ético-normativo estructural en la
construccion legislativa de las practicas de fin de vida.

En sintesis, las disputas politicas se muestran in-
equivocas. La base de estos conflictos reside en la
paradoja de las interpretaciones de los principios cons-
titucionales, especialmente en lo que se refiere a la in-
violabilidad de la vida y a la dignidad humana. Con
frecuencia, las posiciones contrarias a cualquier avance
que amplie la libertad decisoria asumen la inviolabilidad
de la vida humana como absoluta, situandola en la cima
de la jerarquia axioldgica, independientemente del con-
textoy de las consecuencias para la dignidad humana. De
este modo, el derecho a la vida se disocia del derecho a
morir con dignidad, en contraste, por ejemplo, con in-
terpretaciones juridicas como la que fundamento la des-
penalizacion de la eutanasia en Colombia, segtin la cual el
derecho a una vida digna implica, necesariamente, el de-
recho a morir con dignidad®®. Se deduce, asi, que el valor
de la vida ante la muerte no puede ser considerado mas
relevante que la libertad, la autonomiay la dignidad hu-
mana. En el proceso de “deliberacién ética”, es necesa-
rio ponderar “todos los valores —tanto los piiblicos como
los privados”@—, asi como los proyectos de vida de cada
persona. La deliberacion ética debe constituir la base de
la deliberacién politica. Como afirma Diego Gracia: “la
deliberacion politica no puede ser sino un epifenémeno
de la deliberacion moral [...]. Dime qué valores tienes y te
diré cudles seran tus leyes”®,

Consideraciones finales

Este estudio analiz6 como los discursos y las proposi-
ciones del Poder Legislativo Federal brasilefio, entre
1981y 2020, construyen sentidos morales y normativos
acerca de las practicas de fin de vida —especialmente los

cuidados paliativos— y de las directivas anticipadas de
voluntad, evidenciando disputas axioldgicas, tensiones
morales y jerarquias de valores que inciden sobre la au-
tonomia, la dignidad humana y la responsabilidad mo-
ral en el proceso de morir. Se partié del reconocimiento
de una contradiccién normativa central: aunque la dig-
nidad de la persona humana y la autonomia individual
constituyen principios constitucionales fundamentales,
los debates legislativos analizados tienden, de manera
predominante, a absolutizar el valor de la vida biol6-
gica en detrimento de estas dimensiones constitutivas
de la persona, oponiendo vida y dignidad como si fue-
ran excluyentes.

El analisis hermenéutico-dialéctico —articulado
con los referentes de la bioética de la responsabilidad
de Diego Gracia y de la bioética cotidiana de Giovanni
Berlinguer®>)— evidencié cémo valores vitales y con-
cepciones moralmente conservadoras configuran la
formulaciéon normativa del morir, muchas veces en
desacuerdo con marcos éticos contemporaneos, poli-
ticas ptblicas de cuidados paliativos y garantias cons-
titucionales. En consecuencia, tales discursos producen
sentidos morales que orientan y, en diversos casos, res-
tringen las posibilidades de autodeterminacién al final
de la vida.

Los resultados revelaron dos movimientos cen-
trales. En la primera categoria temdtica —cuidados pa-
liativos: sentidos y atribuciones— se identific6 que los
cuidados paliativos son movilizados de forma ambigua:
apesar de ser reconocidos como practicas legitimas para
promover el derecho a morir con dignidad, sus sentidos
son limitados por interpretaciones normativas que los
subordinan a concepciones moralizantes centradas en la
inviolabilidad absoluta de la vida. Desde esta perspec-
tiva, el derecho a rechazar tratamientos futiles o des-
proporcionados es, en la mayoria de los casos, negado,
desplazando el eje decisorio del sujeto hacia instancias
médicas, institucionales o juridicas.

Ademas, se constatdé que los cuidados paliativos
son recurrentemente reinterpretados en el debate le-
gislativo a partir de criterios utilitaristas, moralizan-
tes o religiosos, siendo en ocasiones presentados como
la Gnica alternativa frente a practicas de fin de vida cri-
minalizadas, como la eutanasia y el suicidio asistido. En
estas construcciones, practicas clinicamente consoli-
dadas —como la limitacién o suspension de tratamien-
tos futiles (ortotanasia) y la sedacion paliativa— pasan
a ser tratadas como juridicamente sospechosas o mo-
ralmente ambiguas, poniendo en duda su legitimidad
ética. Aunque los parlamentarios reconozcan el sufri-
miento asociado a la obstinacion terapéutica, tales re-
conocimientos rara vez se traducen en la defensa de la
autonomia del paciente; por el contrario, sus discursos
sostienen la preservacion incondicional de la vida bio-
légica, incluso cuando esta carece de un beneficio real
para el sujeto.

En la segunda categoria —instrumentos y mecanis-
mos de accién para la inversion de las directivas antici-
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padas de voluntad- se identificé un patrén recurrente de
inversion del sentido de las directivas anticipadas de vo-
luntad. Aunque concebidas para proteger la autonomia,
las directivas anticipadas de voluntad pasan a operar,
en los proyectos analizados, como mecanismos de con-
trol moral e institucional. Las proposiciones legislativas
introducen exigencias procedimentales excesivas, res-
tringen contenidos legitimos, condicionan el derecho a
rechazar tratamientos y prohiben, de forma genérica, la
negativa a cuidados paliativos, reforzando practicas au-
toritarias ampliamente criticadas en los campos clinico
y bioético. En ambas categorias, la autonomia aparece
relativizada y, en algunos casos, anulada, revelando un
patrén legislativo que tiende a reforzar perspectivas pa-
ternalistas.

Esta dindmica evidencia una jerarquizacién axiol6-
gica presente en el corpus, en la cual prevalecen valores
vitales —situados en los niveles inferiores de la jerar-
quia, segun el referencial axioldgico de Diego Gracia®—
en detrimento de valores personales, como la autonomia
y la libertad. Al responder a la pregunta de investiga-
cion, el estudio demuestra que los sentidos morales y
normativos producidos por el Poder Legislativo brasi-
lefio reflejan disputas ético-politicas profundas, en las
que se proyectan concepciones particulares de vida y
muerte como universales, mediante la normativizaciéon
juridica, aunque no todo el Poder Legislativo brasilefio
opere de esta manera. Estas construcciones disocian el
derecho a la vida del derecho a morir con dignidad, ge-
nerando conflictos ético-normativos que pueden afec-
tar las practicas institucionales de salud y la experiencia
concreta de las personas en situacion de terminalidad.

En sintesis, el analisis revela que la construccién
legislativa de las practicas de fin de vida en Brasil per-
manece marcada por tensiones éticas estructurales, en
las cuales los valores vitales frecuentemente se impo-
nen sobre la autonomia y la dignidad humana. Al ex-
plicitar estas contradicciones y sus bases axioldgicas,
sin pretender ofrecer respuestas definitivas, se amplié
la comprension sobre las condiciones que posibilitan,
o bloquean, el ejercicio del derecho a morir con digni-
dad, sefialando la necesidad de deliberaciones publicas
sensibles a la pluralidad moral, al conocimiento técni-
co-cientifico y al reconocimiento de la autonomia como
dimension indisociable de la dignidad humana.
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