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Resumen

Las directivas anticipadas de voluntad constituyen un instrumento para garantizar al paciente el derecho a decidir
sobre sus cuidados de salud, especialmente los relacionados con el fin de la vida. En este articulo, a través de una
revision integrativa de la literatura, realizada entre diciembre de 2017 y enero de 2018, se tuvo como objetivo
comprender la utilizacién de este instrumento y trazar un recorrido histdrico en los paises de América Latina
que ya poseen una legislacion consolidada, como Puerto Rico, Argentina, México, Uruguay y Colombia. En Brasil,
como aun no hay una ley sobre el tema, las directivas son tratadas y discutidas por la Resolucion 1.995/2012 del
Consejo Federal de Medicina, lo que puede generar inseguridad juridica para los involucrados. Se observé, como
caracteristica comun en los paises estudiados, una dificultad en la divulgacion y la utilizacion de este recurso.
Palabras clave: Directivas anticipadas. Derecho a morir. Bioética. Autonomia personal. América Latina.

Resumo
Diretivas antecipadas de vontade: percurso histérico na América Latina

As diretivas antecipadas de vontade sdo instrumento para garantir ao paciente o direito de decidir sobre seus
cuidados de saude, especialmente os relacionados ao fim da vida. Neste artigo, por meio de revisdo integrativa
da literatura realizada entre dezembro de 2017 e janeiro de 2018, objetivou-se compreender o uso desse ins-
trumento e tragar seu percurso histdrico nos paises da América Latina que ja tém legisla¢do consolidada, como
Porto Rico, Argentina, México, Uruguai e Coldmbia. No Brasil, como ainda n3do ha lei sobre o tema, as diretivas
sdo tratadas e discutidas pela Resolu¢do 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina, o que pode gerar inse-
guranga juridica nos envolvidos. Observou-se, como caracteristica comum nos paises estudados, dificuldade
quanto a divulgacdo e utilizagdo desse recurso.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Direito a morrer. Bioética. Autonomia pessoal. América Latina.

Abstract
Advance Directive: historical course in Latin America

Advance directives are instruments to guarantee the patient the right to decide about their health care, especially
those related to the end of life. In this article, through an integrative review of the literature conducted between
December 2017 and January 2018, the objective was to understand the use of this instrument and to trace its
historical course in Latin American countries that already have a consolidated legislation, such as Puerto Rico,
Argentina, México, Uruguay and Colombia. In Brazil, since there is still no law on the subject, the directives are
treated and discussed through Resolution 1995/2012 of the Federal Council of Medicine, which may generate
legal uncertainty in those involved. It was observed, as a common feature in the countries studied, difficulty in the
dissemination and use of this resource.

Keywords: Advance directives. Right to die. Bioethics. Personal autonomy. Latin America.
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Alo largo de la historia, la muerte fue a menudo
tema de preocupacion y fuente de angustia para la
humanidad. Reconocida como Unica certeza de la
vida y pensada popularmente como su antagonista, la
muerte y el proceso de morir son fendmenos sociales
vivido(s) de distintas formas, de acuerdo con el signifi-
cado compartido por esta experiencia®.

Ariés observa como el modelo tradicional, en que
la muerte era cotidiana, familiar, una vez que ocurria en
la propia casa del individuo, y publica, por ser compar-
tida con la comunidad en que estaba inserto, se trans-
forma, a partir del siglo XX, en el modelo moderno de
la muerte, percibida como inconveniente y sucia?. El
proceso de morir se transfiere al hospital, donde con
el desarrollo de recursos destinados al mantenimiento
y a la prolongacion de la vida, la medicina produjo
una muerte médicamente monitoreada y controlada,
inconsciente, silenciosa y escondida®. Se expropia
asi aquel que esta muriendo del control del proceso,
debido a que es administrado por horarios, procedi-
mientos e intervenciones de los profesionales de salud.

En el campo biomédico, se generd una asimetria
en las relaciones entre profesionales de la salud (posee-
dor del conocimiento) y pacientes (portador de la enfer-
medad)*, pero, a lo largo de los siglos XX y XXI, esta
relaciéon viene lentamente modificandose. La persona
enferma ha dejado de ser mero paciente, objeto del
cuidado, para asumir un papel mas activo en la relacion
con el profesional de la salud en cuanto a las decisiones
sobre procedimientos, intervenciones y tratamientos.
Este cambio refleja el desarrollo de la autonomia del
paciente, pero es importante que no signifique la trans-
ferencia de la responsabilidad de la decisidon?®, sino el
ejercicio de escucha, de reconocimiento del otro. De
esta forma, se vuelve cada vez mas necesario recolocar
a la persona en el centro del proceso, favoreciendo la
dignidad y autonomia de sus elecciones®

En este sentido, las directivas anticipadas de
voluntad (DAV) surgen como respuesta al avance tec-
noldgico y al tratamiento médico agresivo empleados
en situaciones ambiguas, como en el caso de un pro-
ndstico malo” Para Bussinguer y Barcellos, la manifes-
tacion de la voluntad del paciente, expresada anticipa-
damente, garantizandole el derecho de decidir como
desea conducir los ultimos momentos de su vida, tiene
el don de rescatar la dignidad y la autonomia®.

Las DAV constituyen un documento escrito por
personas lucidas, en pleno ejercicio de sus capacida-
des, orientadas y conscientes de las decisiones que se
estan tomando y de sus desdoblamientos. Su objetivo
es expresar la voluntad con respecto a los cuidados,
tratamientos e intervenciones a las que quiere ser
sometida (o no) cuando no sea capaz de expresarse.
Las directivas pueden ser revocadas en cualquier
momento por el paciente, pero, en el caso de que no

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271290

lo haga, entraran en vigor cuando éste se convierta en
incapaz de tomar las propias decisiones .

Técnicamente, hay dos especies de directivas:
el mandato duradero (durable power of attorney for
health) y el testamento vital (living will). Esta division
se establecié en el Patient Self-Determination Act
(PSDA) ', legislacion que regula este recurso en los
Estados Unidos (EE. UU.). Sin embargo, una modalidad
no excluye a la otra, y todavia existe la posibilidad de
gue ambas coexisten en un documento Unico 2.

El mandato duradero prevé el nombramiento de
un procurador de la salud y registra la amplitud de sus
poderes. Hay paises donde la ley permite que el pro-
curador sea responsable de las decisiones cuando el
paciente esté permanente o temporalmente incapaz
de hacerlo®; en otros, el procurador es sélo una especie
de guardian de la voluntad del paciente, velando por
que el documento sea cumplido exactamente como
esta escrito.

Este tipo de directiva se ajusta al modelo de jui-
cio sustituto, que supone que la intimidad del decisor
sustituto con el paciente sea suficientemente profunda
y relevante para que el juicio refleje los objetivos y las
opiniones del paciente™. El mayor problema es selec-
cionar al procurador, considerando que la proximidad
entre las partes debe bastar para que la persona esco-
gida sepa cual seria la decision del paciente, de modo
que no se basara en sus propias voluntades. Siendo asi,
quedan excluidos aquellos que podrian ser tomados
como imparciales - desconocidos, funcionarios del hos-
pital, jueces, etc. Entonces, para resolver la cuestion de
la proximidad, hay que nombrar a familiares o amigos,
lo que, sin embargo, puede acarrear otro problema,
una vez que la afectividad entre las partes puede difi-
cultar la toma de decision.

Por otra parte, el testamento vital (TV) es un
documento en el que la persona capaz expresa sus
deseos con respecto a la suspension del tratamiento,
para ser utilizado cuando la concesion estd en un
estado terminal, en estado vegetativo persistente o
con una enfermedad incurable crénica, incapaz de
manifestar libre y conscientemente su voluntad* Este
documento se encaja en el modelo de pura autonomia,
ya que se hace la voluntad comunicada por el paciente,
y tiene la intencidn de evitar practicas de obstinacion
terapéutica, porque se delibera sobre la aceptacion o
denegacion de las intervenciones .

Para componer la revision integrativa de este
trabajo, se realizé una investigacion en la Biblioteca
Virtual en Salud (BVS) con las palabras clave “testa-
mento vital” y “directivas anticipadas de voluntad”
en inglés, portugués y espafiol. La investigacidn
inicial reveld 51 articulos, de los cuales 16 fueron
seleccionados %43 Se utilizaron las bases de dados
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
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da Saude (Lilacs)*°, Scientific Electronic Library Online
(SciELO) ¢ Medical Literature Analysis and Retrieval
System (Medline)**2 e indice Bibliogréfico Espafiol en

Ciencias de la Salud (Ibecs)?3° (Cuadro 1). Ademas,
se han investigado las legislaciones sobre el tema en
sitios oficiales de los paises involucrados.
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Cuadro 1. Corpus del estudio

Base | Autores Titulo del articulo Revista
Grinberg M, . Arq Bras Cardiol.
Chehaibar GZ*° U ] 2012;99(6):1166.
Alfonso HZ The importance of living wills and advance J Gerontol Nurs.
directives 2009;35(10):42-5.
Allen SL, Davis KS, . .
Rousseau PC. Iverson PJ Advanced care directives: overcoming the J Grad Med Educ. 2015;
) ¢ ¢ obstacles 7(1):91- 4.
Mauldin PD, Moran WP 2!
: Muller LS?? Polst: something new has been added Prof Case Manag,
I\/I(edhr)\e g 2012;17(2):90-3.
n=8
Mitchell M2 An analysis of common arguments against Nurs Ethics. 2012;19(2):
advance directives 245-51.
White DB, Arnold RM The evolution of advance directives Jama. 2011;306(3):1485-6.
Silveira MJ, Kim SYH, [ Advance directives and outcomes of surrogate| N EnglJ Med. 2010;362:
Langa KM% decision making before death 1211-8.
Shaw D?¢ A direct advance on advance directives Bioethics. 2012;26(5):
267-74.
Nebot C, Ortega B, Morir con dignidad: estudio sobre voluntades Gac Sanit. 2010;24(6):
Joaquin Mira J, Ortiz L% anticipadas 437-45.
Pezzano LCZ Directivas anticipadas en el ambito de la Rev Hosp Ital B Aires.
£z2a00) salud: evolucién y situacién actual 2013;33(1):18-22.
lbecs (n=4)
Cantu G, Alberu J#® Ley de la voluntad anticipada en México Nefrologia. 2013;33(1):142-3.
O testamento vital e a relagdo médico- Rev Bioét Derecho
Martinez S, Lima A*° paciente na perspectiva da autonomia privada 2016:37:103-20 :
e da dignidade da pessoa humana =0 :
Dadalto L*® Reflexos juridicos da Resolugdo CFM 1.995/12 Rev. bioét. (Impr.).
’ 2013;21(1):106-12.
. _ . W Diretivas antecipadas de vontade: beneficios, Rev. bioét. (Impr.).
SCIELO (n=3)] Nunes MI, Fabri MA obstéculos e limites 2014;22(2):241-51.
Dadalto L, Tupinambas U, | Diretivas antecipadas de vontade: um modelo Rev. bioét. (Impr.).
Greco DB*® brasileiro 2013;21(3):463-76.
Lilacs (n=1) Bussinguer ECA, O direito de viver a prépria morte e sua Ciénc Saude Coletiva.
B Barcellos IA 1° constitucionalidade 2013;18(9):2691-8.

El origen de las directivas anticipadas de
voluntad

La idea de un documento que registrase la
voluntad del sujeto nacié en los Estados Unidos en
1967, y habia sido inicialmente propuesta por la
Euthanasia Society of America (ESA)3!. A pesar de
que la ESA habia usado el nombre “living will” ante-
riormente, fue el abogado Luis Kutner3? que en 1969
propuso sus premisas y el modelo del documento en

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (1): 86-97

su trabajo “Due process of euthanasia: the living will,
a proposal”. En esta obra, el autor considera legitima,
como parte integrante del derecho a la privacidad, el
rechazo de tratamiento que extendiera la vida del
paciente ante un cuadro incurable e irreversible.

El tema regresé en la década de 1970 con el
caso de Karen Ann Quinlan, que a los 22 afios fue
diagnosticada con coma irreversible. Sus padres
solicitaron la retirada del soporte vital, alegando que
Karen habia afirmado, en conversacion, que no le

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271290



Directivas anticipadas de voluntad: recorrido historico en América Latina

gustaria permanecer viva ligada a aparatos. La cues-
tion llegd a la Suprema Corte Americana, que soli-
cito el parecer al comité de ética del hospital, creado
para atender a la solicitud, que confirmo la irrever-
sibilidad. El veredicto fue favorable a la retirada de
los aparatos. Después de eso, Quinlan sobrevivié por
nueve afios sin nunca salir del estado vegetativo *.
El debate se preguntaba si la expresion de volun-
tad fuera del contexto de la enfermedad podria ser
tenida en cuenta para la toma de decision.

En medio de las discusiones sobre el caso, en
agosto de 1976 el estado de California, a través del
Natural Death Act**, garantizo al individuo el derecho
de rechazar o suspender el tratamiento médico. Esta
ley también protegia al profesional de salud de pro-
ceso judicial por respetar la voluntad manifestada por
el paciente. Para Pona?, la ley californiana fue el pri-
mer recurso legislativo a reglamentar la muerte natu-
ral, asegurando el derecho de morir al moribundo.

Después de esa ley, miembros de asociaciones
médicas se reunieron y elaboraron guias con reglas y
orientaciones, como: 1) buscar ayuda para redactar
el documento; 2) solicitar que este registro forme
parte del historial clinico; 3) asegurar que se haga
de forma libre; y 4) determinar que su validez sea de
cinco afios. También son necesarios testigos®, cuya
seleccion siga criterios rigurosos. Si el documento se
redacta en el hospital, ningin funcionario, médico
o cualquier persona que trabaje con él puede tes-
tificar. También no puede haber parentesco entre
paciente y testigos, y éstos no pueden ser beneficia-
dos de ninguna manera con su muerte. Otros requi-
sitos determinan que el(la) paciente sea mayor de
edad y no esté embarazada.

Es la obligacion del médico de acatar el docu-
mento, pero para hacerlo, debe asegurarse de su vali-
dez y recibir el parecer de otro médico que atestiglie
sobre el estado terminal. Del mismo modo, la guia
determina que el paciente debe saber acerca de su
afeccidn durante al menos 15 dias. En general, estas
disposiciones pueden observarse en los reglamentos
de varios paises que han legislado sobre el tema.

En 1977, siete estados norteamericanos reco-
nocieron legalmente la validez del documento, y las
leyes del género se presentaron en 42 unidades de
la federacion®*. En 1983 fue editado el California’s
Durable Power of Attorney for Health Care Act?®,
gue establecia el mandato duradero, reconociendo
el derecho del sujeto de nombrar un procurador
que tomara las decisiones en su lugar, si no fuera ya
capaz de hacerlo, en el dmbito de la salud.

Observando la necesidad de regular las situacio-
nes que requeririan decidir sobre los casos de perso-
nas sin capacidad de toma de decisiones, los Estados
Unidos aprobaron en 1990 el PSDA Y, la primera ley
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federal que reconocié el derecho del paciente a la
autodeterminacién®. Como federal, pretendia prin-
cipalmente informar al publico sobre las directivas y
alentar su uso, proponiendo asi la resolucion de los
conflictos éticos derivados de la retirada o ausencia
de tratamiento en situaciones irreversibles 2. Por otra
parte, Emanuel y Emanuel®® afirman que el PSDA se
considera sélo como una directriz, y muchos temas
importantes, como el concepto de paciente terminal,
se tratan de manera diferente en cada estado.

En cualquier caso, desde que el PSDA entré
en vigor, los hospitales, los hogares de salud y los
asilos tienen la tarea de redactar directrices sobre
las declaraciones anticipadas. Ademas, sus profesio-
nales deben ser capaces de acercarse al sujeto en
el momento de la hospitalizacion v, si el paciente
afirma no haber redactado un documento similar, le
guiara sobre su derecho a hacerlo®.

Se realizaron varias investigaciones sobre el
uso de las DAV en la fase de la implantacién del
PSDA, entre las que se incluyen el “Study to unders-
tand prognoses and preferences for outcomes and
risks of treatments” (support)32. Este estudio, reali-
zado con 9.105 pacientes hospitalizados entre 1989
y 1994, se dividié en dos fases, una descriptiva y
otra de intervencidn. Sus resultados evidenciaron la
necesidad de ampliar la percepcion sobre el tema:
en vez de priorizar los documentos, los procesos
comunicativos entre profesionales, familiares y
pacientes deberian ser favorecidos para mejorar la
calidad moral de las decisiones al final de la vida®.

Con este concepto surge el advance care plan-
ning®, proceso de planificacion de cuidados médicos
en el caso de la pérdida de la capacidad decisoria del
paciente. Se busca discutir y ayudar al sujeto a escla-
recer sus valores personales y sus metas sobre la salud
y el tratamiento médico. En opinion de Pezzano %, las
DAV tienen papel fundamental y serian una herra-
mienta importante para mejorar la comunicacion.

A pesar de los posibles beneficios, entre 2011y
2016 la proporcién de adultos con directivas anticipadas
establecidas en los EE. UU. era del 36,7%, nimero con-
siderado bastante insatisfactorio*. Varios motivos pue-
den explicar la baja adhesion, como desconocimiento
de la poblacidn, interaccién deficiente entre médico
y paciente, dificultades del signatario de registrar sus
deseos e incertidumbre en cuanto a la voluntad de
hecho en la eventualidad de un diagndstico fatal 2.

A pesar de estos datos, las discusiones estan
bastante consolidadas en Estados Unidos, y hay
otros tipos de dispositivos que buscan garantizar que
la voluntad del paciente se cumpla. Son ejemplos el
advance medical care directive®, formulario relle-
nado después de conversar con el equipo de salud,
el value history*, en el cual el paciente escribe su
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historia y los valores en que se basa su toma de
decisién, el combined diretive*, que une los valores
del paciente y el nombramiento de un procurador,
y el Physician Orders for Life-Sustaining Treatment
(Polst) ¢, formulario rellenado por el médico sobre
las alternativas del tratamiento después de la con-
versacioén con el paciente, de uso inmediato.

Terminologia imprecisa

Las DAV han recibido diferentes denominaciones,
traducidas o transpuestas, como living will, testamento
bioldgico, declaracién anticipada de voluntad, declara-
cién previa de voluntad del paciente terminal y volun-
tades anticipadas. Los términos, a menudo, generan
equivocos en cuanto al concepto de DAV y sus espe-
cies, entre ellas TV y mandato duradero. En Brasil, la
nomenclatura mas utilizada es testamento vital.

El TV es un documento por medio del cual la
persona se manifiesta con relacion a los tratamien-
tos y cuidados médicos que desea o no recibir en las
situaciones que no pueda expresar por si mismo su
voluntad, de forma temporal o permanente, esté o
no en situacion de fin de vida*. Se resalta que el
término “testamento” fue considerado una mala e
imprecisa traduccién de living will #44.

En el campo del derecho, se discute la validez
del uso de esta palabra, una vez que “testamento”
tiene cardcter juridico, unilateral, personalisimo, gra-
tuito, solemne y revocable que produce efectos post
mortem*°. Implica normalmente una division del patri-
monio perteneciente al probador, a pesar de que la ley
permita que el acto se celebre para fines no patrimo-
niales>!. Siendo asi, el TV se asemeja al testamento,
pues también es un negocio juridico, unilateral, per-
sonalisimo y revocable en cualquier momento. Ambos
documentos son estructuralmente diversos, pero pue-
den tener una funcion similar, cuando se considera que
el testamento es disposicion de ultima voluntad®.

De ese modo, a pesar de toda la discusion pre-
sente en la literatura, la expresidén que se consagré
para el registro de la voluntad del enfermo termi-
nal fue “testamento vital”. Es importante destacar
que ese documento puede respaldar legalmente al
médico para tomar decisiones en situaciones con-
flictivas. Permite ademads que el paciente ejerza su
autonomia, ayudando aun en la comunicacién entre
familiares, equipo y paciente, ya que demanda una
reflexion sobre el miedo, la enfermedad, las posi-
bilidades de tratamiento y la muerte. Las DAV en
su modalidad TV no deben ser entendidas como
lista de consentimiento o rechazo a determinados
tratamientos que no correspondan a las reales
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necesidades del paciente®, sino como instrumento
que tal vez garantice al individuo una muerte digna.

Criticas a las directivas anticipadas de
voluntad

Las DAV, particularmente el TV, son objeto de
diversas criticas. Sus opositores frecuentemente pare-
cen creer que el documento, en vez de propiciar digni-
dad en la muerte, seria una forma velada de legalizar
la eutanasia®. Discutiendo esta imprecisién, Bermejo y
Belda apuntan que la expresion “muerte digna” sufrio
rechazos tal vez por ser mal interpretada, por haber
sido relacionada directamente con la eutanasia como
si fuera una puerta abierta para pensar sobre ella®3, y
esto definitivamente no corresponde a la verdad. Se
resalta que la eutanasia es prohibida en la mayoria de
los paises que legalizaron el TV, y hay un dispositivo
que veda la ejecucion de la directriz que sea contraria
al ordenamiento juridico. Incluso en el caso de Holanda
y Bélgica, donde la eutanasia estd permitida, los mode-
los del documento y sus reglas difieren de los del TV.

Otra critica se refiere a la autenticidad y esta-
bilidad de la decisidn. Se afirma que el documento
se basa en una situacién hipotética de cémo seria
la vida en condicién nunca experimentada y por
alguien cuya percepcién podria cambiar cuando la
hipdtesis se hiciera realidad ¥#°. Para evitar esta cri-
tica, el documento puede ser revocado en cualquier
momento mientras el sujeto sea capaz.

Se cuestiona también la relacién del docu-
mento con el rapido desarrollo de la medicina, que
podria refutar o desfasar el tratamiento previsto en
la directiva. Esta critica puede ser rebatida por el
hecho de no aplicar medidas contrarias a la buena
practica médica. Este tema, sin embargo, parece ser
susceptible a la discusion de lo que efectivamente
seria una buena practica**.

La redaccidn de las DAV es un acto ético, una
responsabilidad®. Se trata de una ocasion en la que
el individuo puede tomar decisiones personalisimas,
libres de interferencias externas, sean de la familia,
del médico o de la institucién>®. Apoyados en la idea
de responsabilidad, libertad y dignidad, se puede pen-
sar que elaborar las DAV tal vez sea la forma de demo-
cratizar el poder de decision, en el ambiente donde
estas decisiones son cada vez mas complejas y éticas,
juridicas y emocionalmente comprometedoras.

Las directivas anticipadas en América Latina

En América Latina, se promulgaron leyes refe-
rentes a las DAV en Puerto Rico, Argentina, México,
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Uruguay y Colombia. En Brasil no hay legislacion
sobre el tema, sélo resolucién del Consejo Federal de
Medicina (CFM).

Puerto Rico

Este fue el primer pais en reglamentar en
América Latina la declaracidn previa de voluntad con
relacion a tratamientos médicos en casos de salud
terminal o estado vegetativo persistente. Esta ley
atiende al derecho de intimidad y reconoce la auto-
nomia del individuo, en consonancia con la constitu-
cién del pais, que atestigua el cardcter inviolable de
la dignidad humana.

En 2001 fue aprobada la Ley 160%, que permite a
los mayores de 21 afios en pleno goce de sus facultades
mentales declararse sobre los tratamientos a los que
quieren o no ser sometidos cuando en condicion ter-
minal o en estado vegetativo persistente. También per-
mite nombrar a un procurador. La DAV debe registrarse
en la oficina y puede ser declarada en presencia del
médico y de dos testigos no herederos. La ley vincula
al médico y a la institucién de salud a la ejecucion del
documento. Peculiarmente, esa ley establece que, sila
paciente esta embarazada, la directiva sélo se ejecutara
después del nacimiento del bebé.

Argentina

En este pais, las directivas se instituyeron
primero en las provincias, y posteriormente en el
ambito federal. En 2004, el Consejo Directivo de
Escribanos de la provincia de Buenos Aires aprobé
el Registro de los Actos de Autoprotecciéon vy
Prevencion de Eventual Incapacidad®, como la forma
de legalizar el testamento vital en la provincia. En
2007, Rio Negro se convirtio en la primera provincia
en instituir el derecho a DAV de hecho, por la Ley
4.263 - Ley de Voluntad Anticipada®®. En 2008 fue el
turno de Neuquén, con la Ley 2.611°°, y en octubre
de 2009 se promulgd la Ley Federal 26.529°.

Cuestiones relativas a la autonomia del
paciente dificultan la aceptacion del documento,
exigiendo una nueva discusién en el Parlamento
para elaborar otra ley que garantice este derecho?.
Presionados por la poblacidon que debatid los casos
de Selva Hebrén y Melina Gonzélez, los legisladores
promulgaron en 2012 la Ley 26 742°!, modificando
algunos articulos del documento anterior.

Segun esta ley, las directivas pueden ser elabo-
radas por una persona mayor de edad que sea capaz,
y que disponga sobre el consentimiento o denegacién
de tratamiento médico preventivo o paliativo. A menos
gue impliquen practicas que conduzcan a la eutanasia,
el médico asistente esta obligado a aceptarlas. Las DAV
deberan ser formalizadas por escrito, ante dos testigos,
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y registradas por escribano publico o juzgado de pri-
mera instancia y puede ser revocada por el paciente
en cualquier momento. Esta ley también salvaguarda
al profesional, advirtiendo claramente que nadie que
haya actuado conforme a las directivas sera responsa-
bilizado civil, penal o administrativamente.

El texto legal fue criticado por algunos autores
por no abarcar menores de edad con discernimiento,
no crear registro nacional y no establecer la forma del
documento. Las criticas afirmaban, adn, que la ley crea
otros problemas, pues permite que el paciente rechace
el tratamiento paliativo, yendo de encuentro con la
esencia de las DAV®2, La obligatoriedad de registro en
notaria o juzgado de primera instancia también fue
cuestionada pues retira las directivas del ambito de la
atencion sanitaria, arriesgando desnaturalizarlas como
acto médico e imponiendo requisitos que probable-
mente implicardn en su burocratizacion . A pesar de
las criticas y de los problemas planteados, a la ejecu-
cién del documento, es importante resaltar que en el
pais existe la ley federal que regula la existencia y la
utilizacién de las directivas anticipadas de voluntad.

México

La Ley de Voluntad Anticipada® se promulgé en
2008. Establece que el documento podra elaborarse
por cualquier individuo capaz, enfermo en etapa termi-
nal diagnosticada y por familiares, cuando el paciente
se encuentra inequivocamente impedido de manifes-
tarse. Debe ser redactado y firmado en la notaria. Si
el paciente esta imposibilitado de ir al lugar, el docu-
mento podrd ser compuesto ante los profesionales de
salud y de dos testigos y luego enviado para registro.

Los parientes hasta el cuarto grado no pueden
ser testigos, asi como personas que no entienden la
lengua del paciente, condenados por falso testimonio
y menores de dieciséis afios. Se nombrara un repre-
sentante, cargo voluntario y no remunerado, pero
obligatorio después de aceptado. Su deber es garanti-
zar que las disposiciones se cumplan de forma exacta,
no ejerciendo la funcién de decisor sustituto.

El documento podra ser revocado en cualquier
momento por el paciente, y en casos de duplicidad val-
drd el mas reciente. El registro puede contener también
indicaciones sobre el trasplante de 6rganos y de tejidos.
El paciente debe informar al equipo de salud sobre la
existencia de las directivas, y estos profesionales deberan
acatar las decisiones en los términos prescritos.

Si lo declarado en el documento es incompatible
con los principios éticos, morales o religiosos del pro-
fesional de salud, éste tiene el derecho de declarar la
objecion de conciencia para eximirse de la demanda.
La Secretaria de Salud sera responsable de garantizar
y fiscalizar a las instituciones de salud para que haya
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disponibilidad de personal cualificado y no objetor, a
fin de que las directivas sean cumplidas. La eutanasia
estd expresamente prohibida y, en ningin momento o
circunstancia, el profesional de salud puede administrar
medicamentos o tratamientos que provoquen inten-
cionalmente la muerte del paciente en etapa terminal.

Al evaluar el conocimiento de la poblaciéon
mexicana sobre las DAV a partir de la muestra de 278
personas, Cantu y Alberu?® afirman que el 64% de
ellas desconocen la ley. Los autores se sorprendieron
y lamentaron la poca difusién de las DAV por parte
de las autoridades y argumentaron que otras leyes
con implicaciones bioéticas fueron muy difundidas,
incluso por televisidn, Internet y en el transporte
publico, pero esta ley, que podria tener un impacto
positivo en los trasplantes, fue silenciada. A pesar
del comentario, los autores no discuten las razones
relacionadas con la falta de publicidad.

Uruguay

La Ley 18.473%, de abril de 2009, autorizé la decla-
racién anticipada de voluntad en el territorio uruguayo
y fue regulada por el Decreto 385/2013 . De acuerdo
con el texto legal, el paciente puede expresar por ade-
lantado su voluntad de oponerse a la futura aplicacion
de tratamientos y procedimientos médicos que prolon-
guen su existencia en detrimento de la calidad de vida.
Esta manifestacion se restringe a casos de enfermedad
incurable, irreversible y en estado terminal.

El documento puede ser escrito por mayores
de 18 afos psiquicamente competentes, y la nega-
tiva al tratamiento o procedimiento sélo sera valida
si no afecta a la vida de terceros. Un representante
también debe ser indicado en el documento, que
para ser reconocido debe estar firmado, haber sido
testimoniado por dos personas sin apego al médico
asistente y preparado de acuerdo con el formulario
regulado por el decreto. También debera ser auten-
ticado e incluido en el historial médico del paciente.
La declaracién podra ser revocada en cualquier
momento por el paciente, de forma verbal o escrita.

Es importante tener en cuenta que el médico
responsable debe comunicar al Comité de Bioética de
la institucion, suponiendo que exista, todos los casos
de suspension del tratamiento de que trata esta ley,
para ser analizados dentro de 48 horas después de la
recepcion, y podria conducir al incumplimiento de las
directivas. Si la Comision no se pronuncia, la suspen-
sidn se considerara aprobada tacitamente.

Segun la legislacion uruguaya, el paciente
también puede utilizar las DAV para solicitar el tra-
tamiento®?, es decir, la gente podra dar su consen-
timiento por adelantado®. En este pais, la manifes-
tacion del paciente con respecto a aspectos de su
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vida relacionados con la atencién sanitaria ha sido
posible durante mucho tiempo. Anteriormente, la
Ley 14.005/1971°% regulaba las especies directivas
anticipadas sobre la donacién de érganos, y todavia
habia, en el cddigo vigente de 1934, la figura penal
del homicidio piadoso, tipo de eutanasia .

Colombia

En este pais, el tema de las DAV se tratd en el
codigo que regula el acceso a los cuidados paliativos.
La Ley 1.733/2014, conocida como Ley Consuelo Devis
Saavedra®, determina que los enfermos en fase ter-
minal, crénica degenerativa e irreversible tienen el
derecho a las informaciones sobre su enfermedad y
tratamiento, la segunda opinion profesional, a cuida-
dos paliativos, a participar de forma activa de las deci-
siones y elaborar las directivas anticipadas.

Establece que para registrar las DAV es necesa-
rio ser mayor de edad, en pleno uso de las facultades
legales y mentales, sanos o enfermos y comprender
las implicaciones del documento. Sin embargo, no
indica el procedimiento para el registro, no aclara las
directivas permitidas o si hay algun plazo de validez.
Ademads de los derechos de los pacientes, informa
los deberes de los médicos y las obligaciones de las
instituciones de salud publica y privada, y permite
ademas que el paciente disponga de los érganos
para donacion en el mismo documento.

Brasil

Las discusiones sobre el tema parecen ser toda-
via embrionarias en Brasil. Por ser ignorada por los
politicos, dejan un vacio en la legislacion, creando
cierta inseguridad en los profesionales de la salud ®.
Las DAV nunca fueron especificamente reguladas en
el dmbito juridico, pero a pesar de la poca atencion
dada al tema, hay varias referencias al derecho al
rechazo del tratamiento en nuestra legislacion.

La Constitucién Federal de 1988 presenta, en
su articulo 1°, inciso lll, el concepto de dignidad de
la persona humana como uno de los fundamentos
de la Republica™, y en su articulo 5°, inciso Il, esta-
blece que nadie estard obligado a hacer o dejar de
hacer algo salvo en virtud de la ley’*. Con el mismo
espiritu de asegurar la dignidad y libertad, la Ley
10.741/2003, conocida como Estatuto del Anciano,
afirma en su articulo 17 que al anciano que estd en el
dominio de sus facultades mentales estd asegurado
el derecho de optar por el tratamiento de salud que
le sea reputado mds favorable™.

El Codigo Civil aun afirma, en su articulo 15, que
nadie puede ser obligado a someterse, con riesgo de
vida, a tratamiento médico o a la intervencion quirtr-
gica™. Este dispositivo traduce la clara expresion de la
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autonomia del paciente frente a los tratamientos que
le serdn administrados’™. La interpretacion de estos
conceptos puede servirle a la defensa de la validez de
las DAV en nuestro ordenamiento juridico.

En la esfera regional existe, en Sdo Paulo, la
Ley 10.241/1999 (Ley Mério Covas), cuyo inciso XXIII
del articulo 2° asegura a los usuarios del servicio de
salud de la regién el derecho de rechazar tratamientos
dolorosos o extraordinarios para intentar prolongar
la vida™. La garantia de este derecho se hace eco en
Parana en el marco del inciso XXIX del articulo 2° de la Ley
14.254/20037, y en Minas Gerais, por el articulo 2° inciso
XXl de laLey 16.279/2006 7. A pesar de que la legislacion
posibilita la disposicion anticipada de tratamiento, ningln
articulo de esas leyes garantiza algun derecho al paciente
si esta inconsciente o imposibilitado de manifestar su
voluntad. Igualmente, no orientan respecto a cualquier
documentacién que respalde ese derecho.

El tema especifico de las directivas anticipadas
de voluntad gand visibilidad en el pais después de la
promulgacion de la Resolucion CFM 1.995/201278,
gue dispone sobre el asunto para adecuar la con-
ducta médica. Consta en el articulo 2° de la citada
resolucion que en las decisiones sobre cuidados y
tratamientos de pacientes que se encuentren inca-
paces de comunicar o de expresar de manera libre e
independiente sus voluntades, el médico tendrd en
cuenta sus directivas anticipadas de voluntad’.

Esta resolucidén es un marco histérico, aun-
gue no pueda abordar todas las facetas del tema.
Sin embargo, es necesario resaltar que ese disposi-
tivo no legalizd las DAV en el pais, pues no posee
fuerza de ley, ya que el CFM no tiene competencia
para legislar™. A pesar de ello, por ser este el pri-
mer reglamento, puede desencadenar la legalizacién
de las directivas, si el ordenamiento juridico sigue la
tendencia natural de adoptar previamente posicio-
nes en el dmbito ético para que el Poder Legislativo
las consolide en el dmbito juridico posteriormente®,
El Proyecto de Ley del Senado 524/2009%! discutia la
tematica, disponiendo sobre el derecho del paciente
terminal. Sin embargo, este proyecto terminé archi-
vado el 14 de abril de 2015 sin haber sido votado.

A pesar de no ser ley y de estar restringida
a determinada clase profesional, la Resolucién
CFM1.995/2012 78 representd un avance importante.
En ella hay algunos aspectos observados en las dis-
posiciones de otros paises en cuanto a la elaboracién
del documento, como la posibilidad de designar algun
representante, la determinacién de que las directi-
vas prevalezcan sobre cualquier parecer no médico,
incluso sobre el deseo de los familiares, y la prohi-
bicion de las DAV que estén en desacuerdo con el
codigo de ética médica. Sin embargo, faltan aspectos
importantes, como las atribuciones del representante

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271290

designado, la edad minima para el registro del docu-
mento, los tipos de tratamiento que pueden ser
rechazados o si hay un periodo de validez.

La Resolucion’® orienta que el registro de las
DAV sea hecho en el prontuario del paciente, pero
no menciona la necesidad de testigos, lo que puede
poner en duda la veracidad y la validez de lo que esta
anotado. De esta forma, a pesar de no estar en el
alcance de la resolucién, Dadalto afirma la absoluta
necesidad de la redaccion de las DAV por escritura
publica ante un notario, a fin de garantizar la seguri-
dad juridica teniendo en vista que no existe legislacion
especifica en el pais sobre el tema®2. Por lo tanto, se
sugiere que se busque la orientacion de abogados,
se registre en la notaria el documento relativo a sus
voluntades en cuanto a los cuidados de la salud.

En el afio 2013, la Fiscalia General de Goias
presentd una accién civil publica cuestionando la
constitucionalidad de la resolucion, juzgada consti-
tucional el 2 de abril de 2014%. La sentencia valida
el instrumento para cualquier paciente que se quede
imposibilitado de manifestar su voluntad y sefiala la
necesidad de una legislacidn sobre el tema. También
afirma la posibilidad de que la familia o el poder
publico busquen el poder judicial si son contrarios a
las disposiciones de las DAV o quieran responsabilizar
a los profesionales de la salud por posible ilicitud .

Las DAV, o, como esta siendo conocido en Brasil, el
testamento vital, ha aparecido puntualmente en perié-
dicos y revistas, llevando el asunto al conocimiento del
publico. En 2012 se lanzd un portal electrénico donde
se puede consultar la informacion sobre el tema®. En
él hay una base de datos privada en la que se pueden
registrar directivas. En el afio del lanzamiento, el sitio
recibié 10 mil accesos, y ya al afio siguiente ese nimero
se elevd a cerca de 100 mil, total que se mantuvo en 2014
y 2015%. En cuanto a la redaccion de la DAV en notario,
el nimero aumentd en 771% entre 2012 y 2016 %. Este
aumento significativo parece sefialar el interés de las
personas en el tema y en registrar su voluntad.

Con relacion al conocimiento de profesionales
y estudiantes sobre el tema, un estudio realizado en
el estado de Para con 238 estudiantes de medicina
entre el 1° y el 8° periodos, en septiembre de 2013,
verificd que sélo el 8% de los encuestados demos-
traron tener nocion clara sobre el significado del tér-
mino “testamento vital” ®. Otra investigacion, hecha
con 351 profesionales de salud en la ciudad de Juiz
de Fora (MG), demuestré que sélo el 37,89% de los
participantes afirmaban conocer el concepto?’.

Aun sobre el tema, una investigacion con estu-
diantes y profesionales de medicina y derecho reali-
zada en la region oeste del estado de Santa Catarina
concluyé que solamente el 29,2% de los entrevistados
demostraron conocimiento pleno sobre el tema®2. Otro
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estudio, realizado entre junio y septiembre de 2011
también en Santa Catarina, con muestras de pacientes
y acompafiantes en un hospital universitario, verificd
que el 94,5% de los pacientes y el 88,7% de los acom-
pafiantes desconocian totalmente los términos®.

En diciembre de 2017 se divulgé el resultado
de una encuesta realizada el mismo afio con 716
entrevistados en S3o Paulo, siendo el 70% de estos
profesionales de salud®’. Se demostré, entre otros
topicos, que el 49,6% de ellos no sabian la diferencia
entre directivas anticipada de voluntad y testamento
vital, aunque el 96,4% concordaban con la preva-
lencia de la voluntad manifestada en el testamento
sobre la voluntad de los familiares, lo que indica
cierta comprension sobre el objetivo del TV.

El estudio mostré ademas que el 85,4% cree que
el testamento vital debe ser vélido en todas las situa-
ciones, ya sea en enfermedades degenerativas incura-
bles y terminales o en estados vegetativos persistentes.
En cuanto a la denegacién de tratamiento, el 57,4%
estdn a favor, incluyendo, entre otros, ingreso en una
unidad de terapia intensiva, nutricion artificial, hidra-
tacion, antibidticos y reanimacion cardiopulmonar.
Cuando el tema es el nombramiento de un procurador
para la atencién de la salud, el 92% concuerdan en que
sean nombrados familiares, y de éstos, el 48,2% pien-
san que cualquier pariente puede ejercer la funcién®.
Aparentemente, los entrevistados no llevan en cuenta
posibles conflictos de interés entre su voluntad y la de
los familiares. Por los datos presentados en las diver-
sas encuestas, se percibe que las directivas anticipadas
de voluntad, aun movilizando cada vez mas la opinion
publica, permanecen un tema bastante desconocido.

En los paises estudiados, las directivas son unins-
trumento elaborado por una persona mayor de edad
con pleno goce de sus capacidades mentales, siendo
que en Uruguay, México y Argentina se exige el registro
en notario. En Puerto Rico, México y Uruguay, la legis-
lacién mezcla ambos tipos de directivas, incluyendo el
nombramiento de procurador. En Puerto Rico y México,
el documento se vuelve invalido si afecta la vida de ter-
ceros. Exceptuando Uruguay, que demanda la validacion
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