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Voluntades anticipadas al final de la vida...

Resumen

La relacion de los profesionales de la salud con los pacientes tiene como piedra angular el respeto del derecho
de las personas a autodeterminarse, a tomar decisiones libres e informadas respecto a su vida, salud y cuerpo. El
final de la vida es uno de los mas importantes momentos vitales en el cual es definitivo garantizar que el paciente
pueda tomar una serie de decisiones sobre multiples aspectos, como son el deseo 0 no de ser informado, aceptar
o0 no medidas terapéuticas y de cuidado paliativo, rechazar aquellas que son futiles, definir quién puede acceder
asus datos clinicos o quién representara su voluntad.; esto con el fin de proteger su derecho a una muerte digna.
No obstante, en esta parte de la vida es frecuente que el paciente se encuentre aquejado por patologias que
alteran su competencia para decidir, lo cual nos obliga a recurrir a instrumentos que protejan y proyecten su
autonomia en el tiempo, como es el caso de las voluntades anticipadas. En Colombia, dos importantes regula-
ciones han tratado este tema recientemente: la Ley 1733 de 2014 y la Resolucion 1216 del 20 de abril del 2015.

El presente articulo pretende, con una perspectiva bioética y juridica, analizar distintos aspectos de las volun-
tades anticipadas en Colombia, teniendo como hilo conductor el derecho comparado, de tal forma que permita
establecer las condiciones requeridas para garantizar la eficacia y la validez de estas, y determinar los titulares
de este derecho y el alcance y la exigibilidad de dichas voluntades.

Palabras clave: voluntad anticipada, muerte digna, eutanasia, consentimiento informado.

Abstract

The relationship of health professionals with patients is the cornerstone respect for the right of people to self-de-
termination, to make free and informed decisions about their life, health and body. The end of life is one of the
most important moments in life which is definitive ensure that the patient can take a number of decisions on
many aspects, such as the desire or not to be informed, or not to accept care and therapeutic measures palliative,
rejecting those that are futile, define who has access to their clinical data or who represent their will; this in
order to protect their right to a dignified death. However, patients are often suffering from diseases which impair
their ability to make decisions during this part of their lives, forcing us to resort to instruments to protect their
autonomy and project it, as in the case of living wills. Two important regulations have addressed this subject
recently in Colombia: Law 1733/ 2014, “regulating palliative care services aimed at the integral management
of patients suffering terminal, chronic, degenerative and irreversible diseases,” and Resolution 1216, 20™ April
2015, “leading to compliance with the Constitutional Court’s fourth order of ruling T-970/2014 regarding
guidelines for the organization and functioning of committees for implementing the right to die with dignity”.
This article intends to, with a bioethics and legal perspective, analyze the advance wills in Colombia taking the
comparative law as a thread, so that it allows establishing the conditions required ensuring the effectiveness
and validity of these and determining the holders of this right and the scope and enforceability of such wills.

Keywords: Advance wills, living wills, dignified death, euthanasia, informed consent.

Resumo

Arelacdo dos profissionais de satide com os pacientes tem como pedra fundamental o respeito do direito das pessoas
a auto-determinarse, para tomar decisdes livres e informadas sobre a sua vida, a sua saude e o seu corpo. O fim da
vida é um dos momentos mais importantes vitais no qual é definitivo garantir que o paciente possa tomar uma série
de decisoes sobre os multiplos aspectos, tais como sao o desejo ou nao de ser informado, aceitar ou nao as medidas
terapéuticas e de cuidado paliativo, rejeitando aquelas que sio futeis, definir quem pode ter acesso aos seus dados
clinicos ou quem representara a sua vontade; isto, a fim de proteger o seu direito a uma morte digna. No entanto,
nesta parte da vida acontece muitas vezes que o paciente esteja sofrendo muito de patologias que alterem a sua
competéncia para decidir, o qual for¢a-nos a apelar a instrumentos que protejam e projectem a sua independéncia
a0 longo do tempo, como é no caso das vontades antecipadas. Na Colombia, dois regulamentos importantes tem
abordado esta questao recentemente: a Lei 1.733 de 2014 e a Resolucdo 1216 de 20 de abril de 2015.

O presente artigo visa, com uma perspectiva bioética e juridica, analisar diferentes aspectos das vontades antecipadas na
Colombia, tendo como fio condutor o direito comparado, a fim de estabelecer as condicdes necessarias para garantir a
eficacia e a validade das mesmas, e determinar os detentores desse direito e da abrangéncia e exigibilidade de tais vontades.

Palavras-chave: vontade antecipada, morte digna, eutanasia, consentimento informado.
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Introduccion

Hasta la década de los sesenta, el papel
que las personas desempenaban en el
proceso del cuidado de su propia salud
era pasivo; recafa en el profesional de
la salud la responsabilidad de tomar
decisiones con una perspectiva pater-
nalista, en la cual lo bueno era lo que
fuese beneficiente, no maleficente, y
acorde con la lex artis de la profesion. Sin
embargo, como producto de diferentes
factores (entre ellos los movimientos
por los derechos de las minorias, los
excesos de la autonomia médica y los
dilemas relacionados con la interaccion
de la vida con la tecnologia, sobre todo
al final de la vida), progresivamente se
produjo un cambio en la dinamica de la
relacion médico-paciente, que obligaba
al profesional de la salud a proteger el
derecho de las personas a tomar deci-
siones libres e informadas en relacion
con su vida, su salud y su integridad
corporal; todo ello encontré un amplio
desarrollo en la regulacion nacional e
internacional.

Elrespeto a la autodeterminacion de las
personas cobra especial importancia en
relacion con las decisiones que deben to-
marse al final de lavida, y que garantizan
el derecho a una muerte digna, como son,
entre otras, el deseo de ser informado o
no del propio estado de salud; también,
poder definir en caso de pérdida de
la competencia quién representaria la
voluntad del paciente y la autorizacion
para el inicio de medidas de cuidado
paliativo, la readecuacion terapéutica o
la limitacion del esfuerzo terapéutico, el

rechazo terapéutico, la sedacion paliativa
y terminal, la terminacion anticipada
de la vida, el acceso de terceros a los
datos personales, la donacion de 6rga-
nos o, incluso, definir el sitio donde se
quiere morir, y si se quiere o no contar
con asistencia religiosa, entre otras. El
derecho a una muerte digna tiene una
estrecha relacion con el respeto a las
creencias, los valores y las necesidades
del paciente.

Las decisiones de los pacientes, acordes
consu edad y sumadurez, se expresan en
el proceso de consentimiento informado,
el cual es el producto de un proceso de
comunicacion en el cual se da un acuerdo
de voluntades entre el profesional de la
salud y el sujeto de cuidado, y el cual
tiene unos efectos juridicos. No obstan-
te, bien sea por la edad del paciente o
por una condicion que menoscabe su
competencia para discernir, no siempre
es posible que dicho consentimiento sea
otorgado de forma directa, situacion en
la cual un tercero autorizado ante la ley
representa su voluntad. Esta situacion se
intensifica al final de la vida, como en el
caso de enfermedades en fase terminal,
cronicas, degenerativas e irreversibles,
de alto impacto en la calidad de vida. El
consentimiento indirecto, o subrogado,
si bien busca proteger el derecho a la
autonomia, ofrece limitaciones relacio-
nadas con posibles conflictos de interés
del representante, la dificultad de definir
el menor interés con la perspectiva del
paciente o reconstruir su voluntad hi-
potética. Un ejemplo de las dificultades
que representa no tener una directriz
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previa por parte del paciente en situa-
ciones limite del cuidado al final de la
vida es el representado por casos de
gran resonancia internacional que han
llegado a instancias juridicas, como son,
entre otros, los de Karen Ann Quinlany
de Nancy Cruzan, en Estados Unidos, y
el de Eluana Englaro, en Italia.

;Como extender, entonces, el derecho
que tienen las personas a autogobernarse
y a tomar decisiones sobre su vida y su
salud cuando no cuentan con la com-
petencia para hacerlo? Este interrogante
es el que nos motivo a hacer una inves-
tigacion de tipo tedrico y descriptiva,
sobre las voluntades anticipadas, con
las perspectivas ética y juridica, cuyos
resultados expondremos a continua-
cion y los cuales esperamos que sirvan
para orientar a los profesionales de la
salud, a los pacientes y a los abogados
en cuanto a la garantia del derecho a
una muerte digna dentro del sistema de
salud colombiano. Para cumplir con tal
objetivo, haremos una revision de los
mas importantes conceptos asociados y
de los aspectos presentes en regulaciones
foraneas, asi como los elementos de exis-
tencia y validez juridica presentes dentro
del marco regulatorio colombiano, con
una perspectiva critica.

Definicion, caracter y contenidos
de la voluntad anticipada

Lavoluntad anticipada es lamanifestacion
que hace, de manera unilateral, auténoma
y libre, una persona, como sujeto moral,
sobre lo que quiere en caso de encontrarse

en una determinada condicion clinico-pa-
tologica que le disminuya o le aniquile
su independencia, su autonomia, y en
la que no pueda manifestar de manera
directa y expresa su consentimiento.
Es una proyeccion en el futuro de las
posibles decisiones respecto al ejercicio
de sus derechos al final de la vida en
relacion con su salud y su integridad, y
acorde con sus valores, sus creencias y
sus necesidades. Tales decisiones estan
dirigidas a los profesionales de la salud,
asi como a las personas, los familiares o
los allegados que puedan incidir sobre
cuestiones al final de la vida del paciente
(Howard, 2012, p. 174).

En palabras de Francisco Leon (2008),
“Mediante esta declaracion anticipada
una persona podra manifestar su volun-
tad sobre los cuidados y tratamientos a
los que desearia ser sometida en el evento
de que se encuentre en una situacién en
la cual no esté en condiciones de expresar
su consentimiento personalmente” (pp.
83-101). Zappala (2008) define dicha

declaracion como

[..] aquella declaracion o conjunto
de declaraciones por medio de las
cuales un individuo, dotado de ple-
na capacidad, expresa su voluntad
sobre los tratamientos médicos a
los que desearia o no ser sometido
en la eventualidad de una enferme-
dad, trauma imprevisto o advertido,
vejez o simplemente incapacidad,
en consecuencia de los cuales no
estaria en condicion de expresar su
propio consentimiento informado (u
oposicion al mismo) (p. 24).

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 | e-ISSN 2462-859X [ Nimero 1/ Enero-Junio / pp. 128-153 / 2016

131

Bicefica

N
iﬂ_}

N



Piedad Lucia Bolivar Goez ¢ Ana Isabel Gémez Cordoba

También se define como las “declara-
ciones unilaterales escritas, dirigidas
al personal sanitario y a otras personas
significativas, donde una persona
mayor de edad expresa los tratamien-
tos que desea o no desea que se le
apliquen en diversas circunstancias
médicas futuras, para que dirijan la
toma de decisiones médicas cuando
ella ya no tenga la capacidad de
expresarse por si misma” (Howard,
2012, p. 174).

Las voluntades anticipadas se denomi-
nan de multiples formas: instrucciones
previas, directrices previas, plan de
cuidado avanzado, directivas médicas
anticipadas, declaraciones sobre la pro-
pia incapacidad, testamentos vitales o
biolégicos, entre otras. En el ambito
anglosajon, se conocen como living will.

De este conjunto de denominaciones,
la de testamentos vitales o biologicos,
entendida como “las declaraciones an-
ticipadas especificamente originadas
en caso de enfermedades consideradas
extremas o terminales, segtin las cuales
con certeza llevaran al fallecimiento del
individuo” (Zappala, 2008), ha sido la
mas fuertemente cuestionada, pues los
testamentos desde el punto de vista
juridico tienen efecto en el momento
de la muerte y regulan, por lo general,
cuestiones patrimoniales, ademas de las
requisiciones juridicas para su validez, en
contraste con el objeto de las voluntades
anticipadas, las cuales son disposiciones
que se hacen para ser ejecutadas en vida
(Tobar, 2012, p. 247).

En el ambito de la salud, living will es
la posibilidad que tiene una persona
para, de manera libre y espontanea,
manifestar su voluntad con el fin de
que surta efectos en el futuro, cuando
ya no ostentare capacidad para mani-
festar su voluntad (Leone y Privitera,
1994). Howard (2012) resume asi las
caracteristicas de la voluntad anticipada:

e Esun acto juridico

» Para que produzca su efecto, se
requiere que el otorgante se halle
en situacion de incapacidad de ma-
nifestar por si mismo su voluntad.

« Necesita la solemnidad de que la
voluntad se exteriorice por escrito.

« Dichavoluntad debe ser sea inequi-
voca.

« Esunilateral.

. Esexclusiva de personas fisicas.

» Esunipersonal.

. Espersonalisima.

. Tiene destinatarios.

. Esrevocable.

. Esimprescriptible e incaducable.

« Susdisposiciones son de naturaleza

extrapatrimonial.

* Sus efectos se producen en vida de
quien la otorga (pp. 175-176).

Son diversos los contenidos u objetos
de la voluntad anticipada el cuidado
paliativo, la aceptacion o el rechazo de
tratamientos futuros, la readecuacion o
la limitacion del esfuerzo terapéutico, la
designacion de una persona que repre-
sente al paciente, cuando a este no le
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sea posible expresar su voluntad, para la
donacion de organos (con fines médicos,
de docencia o de investigacion); asimis-
mo, el acceso de informacion a terceros,
el lugar de la muerte, la aceptacion o el
rechazo de apoyo religioso y la termi-
nacion anticipada de la vida. El objeto
de las voluntades estara limitado por
el marco juridico vigente en cada pais.

Destinatarios, beneficios y
problematicas de las voluntades
anticipadas

Son distintos los destinatarios de las
voluntades anticipadas, a saber: el pa-
ciente, su familia, los profesionales de
la salud y el Estado.

El paciente se beneficia de estas volunta-
des cuando se le garantiza la posibilidad
de elegir de manera anticipada respecto
a eventos que pueden afectar su salud,
su integridad personal o su vida, y en
medio de los cuales las decisiones que se
tomen podran o no proteger su dignidad
y sus derechos. En este orden de ideas,
es un instrumento que busca proteger
la autonomia del paciente, evita la ex-
tralimitacion terapéutica y favorece el
inicio oportuno del cuidado paliativo.

Para los familiares y los allegados, in-
mersos en el dolor y el sufrimiento
que representa una enfermedad en fase
terminal o que afecta la calidad de vida,
representa un alivio no tener que afron-
tar decisiones tan dificiles como son la
readecuacion del esfuerzo terapéutico o
la terminacion anticipada de la vida, etc.

Para los profesionales de la salud, por
su parte, se hace mas expedito el cum-
plimiento de los deberes relacionados
con el respeto a la autonomia del pa-
ciente y la proteccion del mejor interés
de este, cuando de forma clara hay
un direccionamiento sobre el plan de
tratamiento. Por otro lado, disminuye
el riesgo juridico, en especial cuando
existen discrepancias con los familiares
del paciente. Por ultimo, dado que la
voluntad anticipada es un documento
a través del cual se protegen derechos
bésicos de los ciudadanos, el Estado es el
responsable de su proteccion y la socie-
dad en su conjunto debe respetarlo, en
desarrollo del principio de solidaridad.

No obstante lo anterior, estos docu-
mentos no siempre cumplen con sus
propositos, debido a las “confusiones
conceptuales” producto de las multiples
denominaciones, “la falta de preparacion
de los profesionales y las deficiencias
organizativas”, el desconocimiento de
estas por parte de los pacientes o las falsa
creencias de que son un mero tramite que
puede ser invalidado por la familia o los
médicos tratantes, entre otros factores
(Yllera, 2014, p. 88).

Por otra parte, no siempre es posible
prever la totalidad de escenarios y de
decisiones que pueden presentarse en
situaciones agudas, terminales o croni-
cas e irreversibles. Ademas, no siempre
es clara la redaccion del documento
de voluntad anticipada, lo cual hace
necesario interpretar lo que la persona
queria decir. En estos casos, adquiere una
especial importancia la existencia de una
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persona designada para hacer cumplir
la voluntad del paciente o para decidir
en su lugar, acorde con los valores, las
creencias y las necesidades del paciente.
También son de utilidad las denominadas
historias clinicas valoricas, en las cuales
el paciente reflexiona sobre distintos
aspectos de la vida y de la muerte, y
que orientan en la interpretacion, o el
acceso a cartas o diarios que permitan
dilucidar la voluntad interna (Howard,
2012, p. 185). Sin embargo, en caso de
persistir dudas, es util tratar de recons-
truir la voluntad hipotética del paciente
con laayuda de familiares y allegados, o
acudir a un comité de bioética.

Las voluntades anticipadas
en el contexto internacional

En el contexto internacional, se encuen-
tra un desarrollo juridico en relacion
con las voluntades anticipadas.

En Estados Unidos, se acufiaen 1969 la
expresion “testamento vital” (living will),
la cual tenia como objeto permitir que
“personas mayores de edad y en pleno
juicio de sus facultades mentales, pu-
dieran expresar el deseo de qué hacer
con sus vidas en el caso de que su salud
llegara a un deterioro grave e irreversible”
(Martinez, 2011, p. 10). En 1991, entro
en vigencia la Ley de Autodeterminacion
del Paciente, por la cual se protege el
derecho de las personas a rechazar por
anticipado un tratamiento y a que la
decision autonoma de los pacientes sea
respetada. Contempla un documento en
el cual se especifican los tratamientos

que el paciente quisiera o no recibir en
caso de inconsciencia (living wilD; un
poder escrito por el cual se designa a
un tercero para que represente al pa-
ciente en el proceso de atencion (power
attorney durable form); y un documento
mas extenso en el que en un escenario
de final de la vida el paciente estimula
su voluntad respecto al cuidado médico
(advance directive form).

En el contexto europeo, el convenio
para la proteccion de los derechos hu-
manos y la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina (Convenio sobre
los Derechos Humanos y la Biomedici-
na), también conocido como Convenio
de Oviedo, se refiere a las voluntades
anticipadas, respecto a lo cual notifica:
“seran tomados en consideracion los
deseos expresados anteriormente con
respecto a una intervencion médica por
un paciente que, en el momento de la
intervencion, no se encuentre en situa-
cion de expresar su voluntad” (Consejo
de Europa, 1997, articulo 9).

La Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa cuenta con la Resolucion 613
de 1976 (Consejo de Europa, 1976a),
segun la cual se considera “que los
enfermos terminales quieren morir en
paz y con dignidad, con el apoyo y la
compania de familiares y amigos”. La
Recomendacion 779 (Consejo de Euro-
pa, 1976b) considera que: “prolongar
la vida no debe ser, en si mismo, el fin
exclusivo de la practicamédica, que debe
preocuparse igualmente por el alivio del
sufrimiento”. Y la Recomendacion 1418
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(Consejo de Europa, 1999) referente a la
“Proteccion de los derechos humanos y
la dignidad de los enfermos terminales
y moribundos”, con base en el respeto
por la autonomia y la autodetermina-
cion del paciente terminal, prescribe
la necesidad de adoptar medidas que
garanticen una muerte digna cuando
el paciente terminal asi lo ha decidido
de manera libre: libertad que también
incluye el derecho a recibir una infor-
macion veraz y completa, el derecho a
no ser informado y el derecho a rechazar
alguna propuesta terapéutica.

En Esparna, la Ley 41 de 2002, Basica Re-
guladora de la Autonomia del Paciente,
y con desarrollo normativo posterior en
las comunidades autonomas, regulo las
voluntades anticipadas’. Su articulado
incluye su definicion, sus requisitos de
existencia y su validez juridica, incluidos
el objeto, la forma de exteriorizacion
de la voluntad y la posibilidad de ser
revocadas. Se refiere a las voluntades
anticipadas como “documento de ins-
trucciones previas” (Jefatura de Estado,
Ley41,2002)%, y exige que sean emitidas

por una persona mayor de edad, capaz y
libre. Ademas, tienen como objeto, por
una parte, los cuidados y el tratamiento
en salud, frente a circunstancias en las
que la persona no se encuentre en ca-
pacidad de expresarlos personalmente;
por otra, la disposicion de “su cuerpo
o de los organos del mismo” (Jefatura
de Estado, 2002), cuando ya se ha pre-
sentado su deceso. También autorizan la
posibilidad de que el paciente delegue
en un tercero su interlocucion con el
equipo de salud para el cumplimiento de
su voluntad. Instan, asi mismo, a crear
procedimientos dentro de los servicios de
salud para poder darles cumplimiento.
Se especifica también que el objeto de
estas no puede ser contrario “al ordena-
miento juridico, a la ‘lex artis’, ni las que
no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en
el momento de manifestarlas™; de esta
manera se deja “constancia razonada”
en la historia clinica del paciente de
estas. Si bien estas pueden ser revocadas,
debe quedar un registro del hecho en la
historia clinica. Adicionalmente, se crea
en el Ministerio de Sanidad y Consumo

En la Comunidad Auténoma de Andalucia,
el 9 de junio de 2009 fue aprobado el pro-
yecto de Ley de Derechos y Garantias de
la Dignidad de las Personas en el Proceso
de la Muerte; en Cataluiia, desde el 22
de junio de 2002, fecha de la puesta en
funcionamiento del Registre Central de
Voluntades Anticipadas.

2 Ley41/2002, articulo 11, numerales 1, 2 y 3:
“Por el documento de instrucciones previas,
una persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad,
con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en

cuyas circunstancias no sea capaz de expre-
sarlos personalmente, sobre los cuidados
y el tratamiento de su salud o, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de
su cuerpo o de los organos del mismo. El
otorgante del documento puede designar,
ademas, un representante para que, llegado
el caso, sirva como interlocutor suyo con el
médico o el equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las instrucciones previas”.
Ley 18.473 del 3 de abril de 2009, Volun-
tad anticipada, de Uruguay. Recuperado
de http://www.parlamento.gub.uy/leyes/
AccesoTextoLeyasp?Ley=18473&Anchor=
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el registro nacional de instrucciones
previas (Jefatura de Estado, 2007).

En las comunidades autonomas, existen
diferencias respecto al requisito de la
edad: en Navarra, rige al respecto la Ley
Foral 11 de 2002, sobre los mayores de
edad y los mayores de 16 afios (menores
a quienes se les reconoce capacidad); en
Andalucia, la Ley 5 de 2003, sobre los
menores anticipados, y en Valencia, la
Ley 1 de 2003, para menores emanci-
pados (Jiménez, 2009, p. 470).

En Holanda, en 2002 entr¢ en vigencia
la Ley de Verificacion de la Termina-
cion de la Vida a Peticion y Suicidio
Asistido, en cuyo articulo 2, apartado
2 se especifica, en lo referente a la
eutanasia, que

El médico podra atender la peticién
de un paciente, que cuente al menos
con dieciséis afios de edad, que ya
no esté en condiciones de expresar
su voluntad pero que estuvo en con-
diciones de realizar una valoracién
razonable de sus intereses al respecto
antes de pasar a encontrarse en dicho
estado de incapacidad y que redacto
una declaracion por escrito que con-
tenga una peticion de terminacion
de su vida.

Los médicos no seran sancionados si si-
guen algunas pautas como: 1) la persona
tiene que padecer una enfermedad que
provoque sufrimientos insoportables sin
esperanza alguna de sobrevivir; 2) el
enfermo debera hacer de manera volun-
taria y deliberada la peticion; 3) debera

intervenir una comision que juzgara si
el médico practico la eutanasia segun
las reglas del nuevo marco legal; 4) el
médico tiene el deber de comunicar a
la comision la eutanasia practicada por
él; 5) en caso de duda, puede acudir al
fiscal; 6) las personas de 16 y 17 afios
podran decidir independientemente
sobre el tema, aunque se tendra en
cuenta la opinion de los padres, mien-
tras que quienes tengan entre 12 y 16
anos necesitaran la aprobacion de sus
progenitores o su tutor (Jiménez, 2009,
p. 491).

En Luxemburgo, en 2008 se despenalizo
la eutanasia, en el caso de

[...] mayores de edad y menores
emancipados, con diagnostico irre-
versible y un sufrimiento fisico y
psiquico constante e insoportable
sin perspectivas de mejora y que
expongan de manera voluntaria y
reiterada, sin expresion externa su
deseo de morir. Esta ley considera
también la existencia de testamento
vital, el cual es un documento don-
de consta la voluntad del paciente
y el cual se archiva en un registro
Nacional. (Jiménez, 2009, p. 493).

En Francia, desde 2005 esta prohibido
el ensanamiento terapéutico’, y en 2015

La obstinacion, extralimitacion o ensaria-
miento terapéutico es la recomendacion o
aplicacion por parte del médico de acciones
de prevencion, diagnostico, terapéutica o
rehabilitacion que son inttiles, innecesarias
(futiles), ineficaces o desproporcionadas
que prolongan el proceso de muerte.
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la Asamblea Nacional declaré que es
una obligacion del médico ofrecer alos
pacientes la posibilidad de un testa-
mento vital; también admite dentro de
esta reglamentacion la posibilidad del
testamento sustituto y el derecho de los
ciudadanos a acceder a una sedacion
profunda y continuada al final de su
recorrido vital; sin embargo, ain no se
ha aprobado lo relativo a los cuidados
paliativos (Canas, 17 de marzo de
2015).

En Argentina, la Ley 26.529 consagra en
suarticulo 11 las directivas anticipadas;
senala que

Toda persona capaz, mayor de edad
puede disponer directivas anticipadas
sobre su salud, pudiendo consentir o
rechazar determinados tratamientos
médicos, preventivos o paliativos,
y decisiones relativas a su salud.
Las directivas deberan ser aceptadas
por el médico a cargo, salvo las que
impliquen desarrollar practicas eu-
tanasicas, las que se tendran como
inexistentes. (Senado y Camara de
Diputados de la Nacion Argentina,
2009).

Esta norma fue posteriormente adicio-
nada definiendo requisitos formales para
su otorgamiento.

En Uruguay, la normatividad de ese
pais en la Ley 18.473, sobre voluntad
anticipada, exige que la manifestacion
de voluntad conste documentalmente
y que la persona que la otorga sea
mayor de edad y con aptitud psiquica

para decidir oponerse a la aplicacion
de tratamientos médicos, salvo si con
ello puede afectar a terceros; concede,
ademas, la posibilidad de una voluntad
anticipada de oposicion a tratamientos,
pero no los cuidados paliativos, en
caso de encontrarse ante una patolo-
gia terminal, incurable e irreversible.
Consagra la ley de Uruguay el concepto
de la voluntad diferida, en caso de que
el paciente no lo pueda hacer; pero si
concurren varias de las personas, exige
unanimidad en su decision. Finalmente,
consagra la posibilidad de que el pacien-
te se retracte de su manifestacion previa
en torno a tratamientos y terapéuticas
(Senado y Camara de representantes
de la Republica Oriental de Uruguay,
2009).

En México, desde 2008 se consagro
legalmente la posibilidad de expedir
voluntades anticipadas a personas ma-
yores de edad, y en 2011 se aligeraron
sus requisitos para hacerla mas asequi-
ble a los pacientes y al mismo tiempo
exigiendo a los familiares el respeto
por la decision de este, pero dotando-
los de facultades para exigir al cuerpo
sanitario la observancia de la voluntad
del paciente.

En términos generales, los Estados Uni-
dos Mexicanos han implementado una
regulacion que propende a proteger la
dignidad de los pacientes prohibiendo
el acortamiento de la vida, limitando la
voluntad tinicamente a las decisiones de
rechazo de posibilidades terapéuticas y
arecibir cuidados paliativos (Asamblea
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Legislativa del Distrito Federal, s. f.).
Los Estados Unidos Mexicanos prohi-
ben* que tengan como objeto el acor-
tamiento intencional de la vida (Canta
et al., 2012). La voluntad anticipada
puede presentarse ante notario, ante un
profesional de la salud de institucion
privada o publica, o representarla,
cuando el paciente esté impedido para
hacerlo, por un familiar o una persona
legalmente responsable en orden de
prelacion. El médico debera justifi-
car el diagnostico y presentarlo ante
el comité de ética hospitalaria, para
determinar si, en efecto, el paciente
esta en una etapa terminal. Establece
ademas unos requisitos para revocarla,
como: 1) que no sea libre, 2) que se
busque un beneficio del suscriptor, 3)
cuando la voluntad no sea inequivoca,
y 4) cuando asi lo decida el paciente
(Ariza et al., 2008).

A manera de resumen, en el contexto
internacional, a pesar de las multiples
denominaciones existentes, las volunta-
des anticipadas son un instrumento de
proteccion del derecho a la autodetermi-
nacion de los pacientes. Las regulaciones
de los distintos paises coinciden en los
siguientes aspectos: 1) solo las personas
capaces legalmente y en pleno uso de
sus facultades mentales pueden suscri-
birlas; 2) la exteriorizacion de los deseos
del paciente debe ser expresa y por

“Esta norma no permite ni faculta, bajo
circunstancia alguna, la realizacion de con-
ductas que tengan como consecuencia el
acortamiento intencional de la vida” (Cantu
etal, 2012, p. 13).

escrito, y 4) la voluntad debe ser libre,
informada, inequivoca, seria y reiterada.
Son diversos los objetos juridicos de la
voluntad anticipada y dependeran del
grado de desarrollo juridico respecto
a tematicas al final de la vida, como el
cuidado paliativo, la sedacion terminal
o la eutanasia; ademas, incluyen en
general la readecuacion terapéutica, el
rechazo terapéutico, la donacion, el uso
de organos con fines de investigacion,
la designacion de un sustituto para
tomar decisiones o para corroborar el
cumplimiento de la propia voluntad y
su aplicacion en casos de enfermedad
terminal o cronica avanzada.

Como elementos diferenciales, algunos
paises tienen requisitos de solemnidad,
como su certificacion ante notario y
con testigos, y la existencia de registros
nacionales que favorezcan su aplicacion
expedita.

Las voluntades anticipadas
en Colombia

En Colombia el derecho a una muerte
digna —tematica en la que se contextua-
lizan las voluntades anticipadas— tiene
importantes antecedentes juridicos en
los derechos humanos, la Constitucion
Politica de Colombia, laLey 23 de 1981,
la Resolucion 13437 de 1991, el De-
creto 2493 de 2004, el Codigo Penal
Colombiano, la Sentencia C-239/97, la
Ley 1737 de 2014, la Sentencia T-940
de 2014, y la Resolucion 1216 del 20
de abril de 2015.
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La Ley 23 de 1981, que aborda los
aspectos deontologicos de la profesion
médica, prescribe en su articulo 13:
“el médico usara los métodos y medi-
camentos a su disposicion o alcance,
mientras subsista la esperanza de aliviar
o curar la enfermedad. Cuando exista
diagnostico de muerte cerebral, no es su
obligacion mantener el funcionamiento
de otros 6rganos o aparatos por medios
artificiales” (Congreso de Colombia,
1981, articulo 13).

La Resolucion 13437 de 1991, por la
cual se constituyen los comités de ética
hospitalaria y se adopta el Decalogo de
los Derechos de los Pacientes, consagra
el derecho de las personas a morir con
dignidad y a que se les respete su vo-
luntad de permitir que el proceso de la
muerte siga su curso natural en la fase
terminal de su enfermedad, asi como
los derechos a aceptar o a rehusar la
asistencia espiritual y a donar érganos
o tejidos (Ministerio de Salud, 1991).

El Decreto 2493 de 2004, por el cual
se reglamentan parcialmente las Leyes
9%de 1979y 73 de 1988, en relacion
con los componentes anatéomicos,
aporta en su articulo 2 la definicion de
muerte encefdlica, asi como la voluntad
de donacion después de la muerte. El
articulo 17 senala en su Paragrafo 1°:

La voluntad manifestada por la per-
sona donante en la forma senalada
en el presente articulo, prevalecera
sobre la de sus deudos. El donante
podra revocar en cualquier tiempo,
en forma total o parcial, antes de la

ablacion, la donacion de 6rganos o
componentes anatomicos, con el
mismo procedimiento que utilizo
para la manifestacion de donacion.
(Presidencia de la Republica de Co-
lombia, 2004, articulos 2 y 17).

Eneste orden de ideas, se puede afirmar
que el primer objeto de las voluntades
anticipadas en Colombia fue la donacion
de 6rganos. El Codigo Penal Colombiano
tipifica como delitos el homicidio por
piedad y el suicidio asistido.

La Sentencia C-239/97, del magistrado
Carlos Gaviria, se refiere a la tematica
del homicidio por piedad, e indica que
cuando una persona capaz legalmente,
aquejada de una enfermedad terminal
y con sufrimiento y dolor que desde
su perspectiva hace indigna su vida,
solicite de manera libre, informada y
reiterada a su médico que finalice con
su vida, si este lo hiciere motivado por
la piedad, dicha accion no acarreara la
pena establecida por el Codigo Penal
para el homicidio por piedad. En tal
caso, la manifestacion de la voluntad se
hace mediante consentimiento directo.

Mas recientemente, y después de un
tortuoso proceso de oposiciones y de
objeciones, se logré que se expidiera
la Ley 1733 de 2014, la cual regula
los servicios de cuidados paliativos y
“reglamenta el derecho que tienen las
personas con enfermedades en fase
terminal, cronicas, degenerativas e
irreversibles, a la atencion en cuidados
paliativos que pretende mejorar la cali-
dad de vida, tanto de los pacientes que
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afrontan estas enfermedades, como de
sus familias, mediante un tratamiento
integral del dolor, el alivio del sufri-
miento y otros sintomas, teniendo en
cuenta sus aspectos psicopatologi-
cos, fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, de acuerdo con las guias
de practica clinica que establezca el
Ministerio de Salud y Proteccion So-
cial para cada patologia” (Congreso
de Colombia, 2014, articulo 1)°. En

> Seentiende por enfermo en fase terminal “a
todo aquel que es portador de una enferme-
dad o condicion patologica grave, que haya
sido diagnosticada en forma precisa por un
médico experto, que demuestre un caracter
progresivo e irreversible, con pronostico fatal
proximo o en plazo relativamente breve,
que no sea susceptible de un tratamiento
curativo y de eficacia comprobada, que
permita modificar el pronostico de muerte
proxima; o cuando los recursos terapéuticos
utilizados con fines curativos han dejado de
sereficaces”. Y “Se define como enfermedad
cronica, degenerativa e irreversible de alto
impacto en la calidad de vida aquella que
es de larga duracion, que ocasione grave
pérdida de la calidad de vida, que demuestre
un caracter progresivo e irreversible que
impida esperar su resolucion definitiva o
curacion y que haya sido diagnosticada en
forma adecuada por un médico experto”.
Se entiende por cuidado paliativo “Son
los cuidados apropiados para el paciente
con una enfermedad terminal, cronica,
degenerativa e irreversible donde el control
del dolor y otros sintomas, requieren, ade-
mas del apoyo médico, social y espiritual,
de apoyo psicologico y familiar, durante
la enfermedad y el duelo. El objetivo de
los cuidados paliativos es lograr la mejor
calidad de vida posible para el paciente y
su familia. La medicina paliativa afirma la
viday considera el morir como un proceso
normal. Paragrafo. El médico usara los
métodos y medicamentos a su disposicion

esta ley se exponen, en el articulo 5,
los derechos de los pacientes al final
de sus vidas, incluido el derecho a
subscribir el documento de voluntad
anticipada, incluyendo el derecho al
cuidado paliativo y a la toma de deci-
siones sobre este tipo de atencion; a la
informacion; a una segunda opinion; a
participar de forma activa en el proceso
de atencion, y los derechos de los nifios
y adolescentes y de los familiares. El
articulo 5.4 se consagra al derecho a
subscribir voluntades anticipadas como

Toda persona capaz, sana o en estado
de enfermedad, en pleno uso de sus
facultades legales y mentales, con to-
tal conocimiento de las implicaciones
que acarrea el presente derecho podra
suscribir el documento de Voluntad
Anticipada. En este, quien lo suscriba
indicara sus decisiones, en el caso de
estar atravesando una enfermedad
terminal, crénica, degenerativa e
irreversible de alto impacto en la
calidad de vida de no someterse a
tratamientos médicos innecesarios
que eviten prolongar una vida digna
en el paciente y en el caso de muerte
su disposicion o no de donar orga-
nos. (Congreso de Colombia, 2014,
articulo 5).

o alcance, mientras subsista la esperanza
de aliviar o curar la enfermedad. Cuando
exista diagnostico de muerte cerebral, no es
su obligacion mantener el funcionamiento
de otros organos o aparatos por medios
artificiales, siempre y cuando el paciente
no sea apto para donar 6rganos” (articulos
2,3y4).
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Para resumir, laLey 1733 de 2014 esta-
blece los siguientes elementos de existen-
cia y validez juridica de las voluntades
anticipadas: 1) deben provenir de una
persona mayor de 18 anos, competente,
que puede encontrarse sana o aquejada
de una enfermedad terminal o crénica;
2) debe estar precedida de informacion,
la cual incluye los derechos que tienen
las personas al final de la vida; 3) su
objeto debe ser licito, incluido el rechazo
a tratamientos futiles y ala donacion de
organos, y 4) la exteriorizacion de la
voluntad debe ser expresa y por escrito.
Lamentablemente, no se especifican
en esta ley otros objetos licitos de las
voluntades anticipadas, las cuales hacen
parte de los derechos de los pacientes,
como: 1) la autorizacion para el acceso
a datos clinicos de caracter personal; 2)
la designacion de un representante; 3) el
deseo de morir en casay en compania de
quienes se quiere estar rodeado al final;
4) si se desea 0 no asistencia religiosa
o espiritual, o la donacién de érganos
con fines de investigacion y docencia.
Tampoco se contemplan otros medios
para exteriorizar de manera inequivoca
la voluntad, como videos, grabaciones
u otros medios electronicos.

La Sentencia T-940 de 2014, del magis-
trado Luis Ernesto Vargas Silva, retoma
la necesidad de reglamentar la muerte
anticipada y ordena al Ministerio de
Salud “que emita una directriz y dis-
ponga todo lo necesario para que los
Hospitales, Clinicas, IPS, EPS y, en ge-
neral, prestadores del servicio de salud,
conformen el comité interdisciplinario”,

que deberan estudiar las solicitudes de
muerte anticipada para verificar que
se cumplan los criterios de seguridad
juridica para los profesionales de la
salud que acojan las solicitudes de
muerte anticipada de pacientes en fase
terminal de sus enfermedades y garan-
ticen la oportunidad en la proteccion
de sus derechos. También indica que el
“Ministerio debera sugerir alos médicos
un protocolo médico que sera discutido
por expertos de distintas disciplinas
y que servira como referente para los
procedimientos tendientes a garantizar
el derecho a morir dignamente”. La
fundamentacion de proteger el dere-
cho a una muerte digna se inspira en
la conviccion de que “condenar a una
persona a prolongar por un tiempo es-
caso su existencia, cuandono lo desea'y
padece profundas aflicciones, equivale
no soélo a un trato cruel e inhumano,
prohibido por la Carta (CP art.12), sino
auna anulacion de su dignidad y de su
autonomia como sujeto moral”.

Los siguientes son elementos que ex-
cluyen el caracter delictivo de la accion
de propiciar la muerte anticipada de
un paciente:

(1) debe mediar el consentimiento del
sujeto pasivo. Pero ese consentimien-
to debe ser libre e informado, lo cual
significa que debe ser manifestado
por una persona “con capacidad de
comprender la situacion en que se
encuentra”. Es decir, el consenti-
miento implica que el paciente posee
informacion seria, fiable y precisa,
pero ademas cuenta con capacidad
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intelectual suficiente para tomar la
decision. Para garantizar ese con-
sentimiento (EDAD); (ii) el sujeto
activo debe ser un médico pues es
él el tnico capaz de brindarle la in-
formacion precisa al paciente, pero
ademis las condiciones para morir
dignamente. En caso de que no sea
un médico, el consentimiento estara
viciado y por tanto, habra delito;
(iii) el paciente debe padecer una
enfermedad terminal que le cause
sufrimiento, pues sin ello el elemento
subjetivo de la piedad desapareceria.
(Colombia, Ministerio de Salud y
Proteccion Social, 2015).

Acorde con la solicitud de la Corte a
ese respecto, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social expide la Resolucion
1216 de 2015. En esta se afirma que “el
derecho fundamental a vivir en forma
digna implica el derecho fundamental
a morir con dignidad”, y tiene como
objeto impartir las “directrices para la
conformacion y funcionamiento de los
comités Cientifico-disciplinarios para
el derecho a morir con dignidad”, los
cuales actian en los casos y bajo las
condiciones establecidas en Sentencias
C-239 de 1997 y T-970 de 2014. Es-
tablece como criterio de garantia para
el derecho fundamental a morir con
dignidad “la prevalencia de la autonomia
del paciente, la celeridad, la oportunidad
e imparcialidad”.

Enel articulo 15 de la Resolucion 1216
de 2015 se explican las caracteristicas
del consentimiento para la muerte an-

ticipada y se incluye la posibilidad de
voluntad anticipada o testamento vital
para tal fin. Se afirma, en ese sentido,
lo siguiente:

Podra solicitar procedimiento de
morir con dignidad ante su médico
tratante quien valorara la condicién
de enfermedad terminal. El consenti-
miento debe ser expresado de manera
libre informada e inequivoca para
que se aplique el procedimiento para
garantizar su derecho a morir con
dignidad. El consentimiento puede
ser previo a la enfermedad terminal,
cuando el paciente haya manifestado
antes de la misma, su voluntad en
tal sentido. Los documentos de vo-
luntades anticipadas o testamentos
vitales, para el caso en particular, se
consideran manifestaciones validas
de consentimiento y deberan ser
respetadas como tales. En caso de
que la persona mayor de edad se
encuentre en incapacidad legal o bajo
la existencia de circunstancias que
le impidan manifestar su voluntad,
dicha solicitud podra ser presenta-
da por quienes estén legitimados
para dar el consentimiento sustituto,
siempre y cuando la voluntad del
paciente haya sido expresada pre-
viamente mediante un documento
de voluntad anticipada o testamento
vital y requiriéndose por parte de los
familiares, que igualmente se deje
constancia escrita de tal voluntad.
(Ministerio de Salud y Proteccion
Social, 2015).
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La voluntad anticipada para muerte
anticipada solo serd aplicable en el caso
de enfermedades en fase terminal, y se
acoge para estos fines la definicion que
brinda la Ley 1733 de 2014, respecto a
cuidados paliativos. Sobre el particular,
queda establecido que:

Se define como enfermo en fase ter-
minal a todo aquel que es portador
de una enfermedad o condicion pa-
tologica grave, que haya sido diag-
nosticada en forma precisa por un
meédico experto, que demuestre un
caracter progresivo e irreversible,
con prondstico fatal préximo o en
plazo relativamente breve, que no
sea susceptible de un tratamiento
curativo y de eficacia comprobada,
que permita modificar el pronos-
tico de muerte proxima; o cuando
los recursos terapéuticos utilizados
con fines curativos han dejado de
ser eficaces.

Se especifica en el articulo 2 (paragrafo)
que ante controversia en este aspecto
se podra recurrir a segunda opinién o
a la opinion de un grupo de expertos.
Asi mismo, se protege la libertad del
paciente a desistir de la solicitud de
morir con dignidad, pues en el arti-
culo 17 se especifica: “En cualquier
momento del proceso el paciente o,
en caso de consentimiento sustituto,
quienes estén legitimados para tomar
la decision, podran desistir de la mis-
ma y optar por otras alternativas”. En
nuestra opinion, esta es una interpre-
tacion desafortunada, debido a que

desistir del consentimiento sustituto no
aplica para la terminacion anticipada
de la vida en el caso de una voluntad
anticipada; realmente, se trata de una
representacion de la voluntad y no de
una sustitucion. Esto solo seria posible
en caso de que el paciente hubiese
cambiado su voluntad anticipada.

En Colombia, la regulacion no contem-
plala existencia de sistemas informativos
o registros nacionales de voluntades
anticipadas que sean de facil consulta
por parte de los profesionales de la
salud para orientar la toma de decisio-
nes. Esta funcion ha sido realizada de
forma privada por la Fundacion Pro
Derecho a Morir Dignamente (s. f.), la
cual “promueve el respeto al derecho
que tiene toda persona de expresar
su voluntad anticipada sobre lo que
considera muerte digna, de acuerdo
con sus planes de vida, calidad de la
misma y dignidad”; especialmente, en
el caso de “enfermos con expectativa
de vida reducida debido a variables
de edad o importante compromiso de
salud y calidad de vida”, e incluye el
hecho de poder decidir sobre atencion
intrahospitalaria, cuidados Paliativos
(contexto hospitalario o domiciliario),
doble efecto, sedacion terminal y muerte
médicamente asistida” (s. p.).

No obstante lo anterior, y pese a contar
con un desarrollo juridico en el pais,
existen barreras para el adecuado uso
de las voluntades anticipadas, como por
ejemplo: 1) larenuencia de las personas a
reflexionar sobre su propia muerte, 2) el
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hecho de que las voluntades anticipadas
no se encuentran muy difundidas, 3) la
inexistencia de sistemas de informacion
asociados al sistema de salud que puedan
ser consultados por los profesionales
de la salud, 4) la confusion entre los
diferentes objetos de las voluntades (en
especial, entre rechazo y readecuacion
terapéutica y eutanasia), 5) la falta de
claridad respecto a procedimientos para
su puesta en practica, y 6) la terminologia
que puede dar lugar a dificultades en la
Interpretacion.

Validez de la voluntad anticipada
en Colombia

Dado que la voluntad anticipada es un
acto juridico, deben entonces ser ob-
servadas las condiciones formales que
la ley exige para su reconocimiento, de
tal forma que se produzcan los efectos
juridicos expresados por quien, de for-
ma anticipada, ha indicado su voluntad
respecto al cuidado de su salud para que
sea cumplida en el futuro.

En términos generales, para que dicha
voluntad exista y sea valida, debe:

* Estar precedida de la informacion
requerida para la toma de decision.

* Provenir del paciente o de quien lo
represente ante la ley.

* Ser emitida por una persona capaz
legalmente.

* Ser emitida por una persona com-
petente.

* Tener objeto y causa licita.

e Ser exteriorizada.
e Estar exenta de vicios.
e Ser seria.

*  Cumplir con las formalidades re-
queridas.

Informacion

Los derechos de las personas al final
de la vida, enumerados la Resolucion
13437 de 1991, enlaley 1737 de 2014
yenlaResolucion 1216 del 20 de abril
del 2015, determinan los contenidos
de la informacion que debe preceder
la exteriorizacion de la voluntad an-
ticipada.

En este orden de ideas, los destinatarios
de este tipo de informacion no deberfan
ser Unicamente personas que se en-
cuentren aquejadas de enfermedades en
fase terminal o cronicas, degenerativas
o irreversibles, sino toda persona que
pueda ejercer el derecho a expresar una
voluntad anticipada. Ninguna persona
se halla exenta de sufrir una situacion
aguda que le impida ejercer su derecho
a autodeterminarse.

En el proceso de informacion, el médi-
co debe explicar el derecho a suscribir
una voluntad anticipada, asi como los
posibles objetos de esta, la posibilidad
de que dicha voluntad sea revocada en
el tiempo y la garantia de que esta no
sera modificada por la familia ni por
profesionales de la salud cuando el
paciente ya no pueda decidir.

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 / e-ISSN 2462-859X [ Nimero 1/ Enero-Junio / pp. 128-153 / 2016

N
iﬂ_}

N



Voluntades anticipadas al final de la vida...

Capacidad y competencia

La Ley 1733 de 2014 se refiere a estos
requisitos, la capacidad y la competen-
cia como: “Toda persona capaz, sana
o en estado de enfermedad, en pleno
uso de sus facultades legales y menta-
les”. Esta descripcion parece establecer
una diferencia entre la capacidad legal
y la competencia, o capacidad para
discernir. Otro tanto sucede con la
Resolucion 1216 de 2015, en relacion
con la voluntad anticipada para muerte
anticipada.

En general se entiende la capacidad
como un concepto juridico, referente
a la aptitud que tienen los pacientes
para ejercer sus derechos. Se es capaz
legalmente cuando se alcanza la mayo-
ria de edad, que en Colombia son los
18 anos. La competencia es la aptitud
para realizar determinada accion. Es
un concepto técnico y se refiere mas a
la evaluacion de las habilidades psico-
logicas y cognoscitivas de los pacientes
(Ortiz, 2009, pp. 18-21).

Una persona capaz es la que estd facul-
tada para autodeterminarse y definir
su ruta de vida en pro de sus propios
objetivos, teniendo como limite el de-
recho de los demas. Al referirse a la
autonomia personal, Beauchamp y
Childress consideran que una persona
auténoma es la que actua intencional-
mente, con conocimiento suficiente
y sin influencias que determinen su
accion’, facultad que para su ejercicio
pleno requiere la ilustracion previa,
completa, adecuada y suficiente de la

persona, para tomar una decision libre
de error (2009, p. 101).

En este orden de ideas, en Colombia
unicamente los mayores de 18 afos en
pleno uso de sus facultades mentales
pueden suscribir voluntades anticipadas.
Sin embargo, los abordajes hechos en
laLey 1733 de 2014 y en la Resolucion
1216 de 2015 son contrarios a diversos
pronunciamientos internacionales y
nacionales en los que se ha reconocido
el derecho de los menores de edad a
tomar decisiones en distintas esferas de
su vida, incluyendo su propia salud y su
integridad corporal. Incluso, la Ley de
Cuidados Paliativos es contradictoria,
pues reconoce el derecho de los nifios
y los adolescentes, y posibilita que estos
ultimos (entre los 14 y los 18 arios) sean
consultados al momento de decidir sobre
los cuidados paliativos®.

Pero, jel derecho a suscribir una vo-
luntad anticipada se debe reducir
tnicamente a las personas que sean
consideradas legalmente capaces, de
conformidad con la ley (es decir, que
sean mayores de edad y tengan plena
capacidad para ejercer actos juridicos)?
En nuestra opinion, este es un hito
temporal que dista del reconocimiento
del derecho a la dignidad, a la autode-
terminacion, a la libertad, a la intimidad
de las personas.

Se refiere a los derechos a ser o no infor-
mado, a participar en la toma de decisiones
de limitacion del esfuerzo terapéutico y de
cuidado paliativo, asi como el derecho a la
intimidad.
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A continuacion se expondran algunos
antecedentes en los cuales se funda-
menta el derecho de los menores de
edad a decidir sobre su vida, su salud
y su integridad.

Historicamente, el menor de edad era
sustraido de las exigencias y las con-
sideraciones del Estado de derecho;
no habia consideracion alguna por la
proteccion de sus derechos de manera
integral. Posteriormente, se consideré
que los menores son objeto de derechos
y por ello se desarrollaron unas politicas
publicas que condujeron a protegerlo
en contra del abandono fisico y moral,
pero con un sentido paternalista dentro
del cual el padre para proteger a sus
hijos tenia derechos sobre él; no era
el derecho del menor a ser protegido,
sino el derecho del padre a decidir los
designios de su hijo. Con la Declaracion
Universal de los Derechos del Nirio, se
reconocen plenamente los derechos de
los menores y de los adolescentes, y es
un deber de la patria potestad dirigir
la formacion de sus hijos al maximo
desarrollo de su autonomia’.

Aprobada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en noviembre de 1989,
con cuatro instrumentos: la Convencion
Internacional de los Derechos del Nifio;
las Reglas Minimas de las Naciones Unidas
parala Administracion de la Justicia Juvenil,
0 Reglas de Beijing; las Reglas Minimas de
las Naciones Unidas para la Proteccion
de los Jovenes Privados de Libertad, y las
Directrices de las Naciones Unidas para
la Prevencion de la Delincuencia Juvenil
—Directrices de Riad—.

La Declaracion de Ottawa, de la Aso-
ciacion Médica Mundial, sobre el
derecho del nirio a la atencion médica,
exige considerar los derechos de los
nifios al tomar decisiones sanitarias;
en relacion con el nino maduro segtn
el criterio médico, el cual no puede
ser otro que el interés superior, este
tendra derecho a tomar sus propias
decisiones (Asociacion Médica Mun-
dial, 1998).

La Convencion sobre los Derechos del
Nifo reitera la obligacion del Estado de
proteger el consentimiento del menor,
para lo cual dispone:

“Los Estados partes garantizaran al
nino que éste en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho
de expresar su opinion libremente en
todos los asuntos que afectan al nifo,
teniéndose en cuentas las opiniones
del nino, en funcién de la edad y
madurez del nifo” (Unicef, 1989,
articulo 12.1).

Es decir, exige que el Estado mismo vele
con celo por la opinion de los nifios en
todos aspectos que lo afecten; en primer
lugar se hallan los que afectan el derecho
alavida, a la integridad personal, a su
desarrollo en lo que tiene que ver con
el analisis que nos ocupa.

En Colombia, la Constitucion Politica
de Colombia (CPC) de 19910 estipula
una proteccion especial a los nifios
senalando expresamente la proteccion
de su derecho a la libre expresion de su
opinién, lo cual permite concluir que
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en materia sanitaria su voluntad debe
ser tenida en cuenta: asi,

“son derechos fundamentales de los
mismos la vida, la integridad fisica,
la salud y la seguridad social, la ali-
mentacion equilibrada, su nombre
y nacionalidad, tener una familia y
no ser separados de ella, el cuidado
y amor, la educacion y la cultura, la
recreacion y la libre expresion de su
opinién” (articulo 44).

Pero también la Ley 906 de 2004, en
su articulo 383, considera habil al me-
nor de 12 anos para rendir testimonio
sin reservas en su valoracion, con las
unicas exigencias de que este no pue-
de ser juramentado y de que debera
ser acompanado de su representante
legal o de un pariente mayor de edad.
Y en materia penal, es la misma ley la
fuente para aceptar que se reconoce en
determinadas circunstancias capacidad
al menor de edad frente a ciertos actos,
hasta llegar incluso a ser sujetos de
imputacion penal. Se parte de que serd
imputable la persona a quien pueden
atribuirse las consecuencias de los actos
violatorios de conductas que describen
delitos, infracciones o contravenciones,
de tal manera que, segtin el Codigo de la
Infancia y la Adolescencia (Ley 1098 de
2008), los nifios y los adolescentes son
reconocidos como sujetos de derechos.

Por otra parte, también se encuentran
numerosos antecedentes sobre el ejerci-
cio de la autonomia de los menores de
edad en la jurisprudencia colombiana,
y en los cuales se reconoce el derecho

de los mayores de cinco anos de edad
a participar en la toma de decisiones
dentro del marco de la atencion en salud
que puedan llegar a afectar su proyecto
de vida. Se pondera el principio de
autonomia frente al de beneficencia, en
razén de la urgencia del tratamiento,
la afectacion de la autonomia actual y
futura, el caracter ordinario o invasivo
del procedimiento y la edad del menor®.

Lo anterior conduce a concluir que no se
plantea una edad unificada para otorgar
validez a los actos de los menores de
edad, quienes son titulares de derechos,
de tal manera que la autonomia de la
voluntad no puede verse restringida por
la capacidad de ejercicio.

Sin embargo, a pesar de mencionarse
en el objeto de la Ley 1733 que esta
“reglamenta el derecho que tienen las
personas”, en su articulo 5 consagra los
derechos de los pacientes, y en el nu-
meral 5 reconoce el derecho a suscribir
la voluntad anticipada “a toda persona
capaz”; expresion que, con el fin de no
dejar de lado los avances jurispruden-
ciales en la proteccion de la autonomia
de los menores de edad, se refiere a
la aptitud para adoptar decisiones de
manera libre, espontanea y persistente,
y no a la mayoria de edad.

Son numerosos los pronunciamientos de
la Corte en relacion con la participacion
de los menores de edad y los limites al
consentimiento otorgado por los padres
en los casos de reasignacion de género o
en estados intersexuales. Es el caso de las
Sentencias T-477 de 1995, SU-337 de 1999,
y T-551 de 1999.
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Causa y objeto licito

La causa licita se define como lo que da
origen al acto, a la voluntad anticipada,
y o es otra cosa sino el ejercicio de los
derechos del paciente, que no puede
contrariar la ley, el orden publico ni las
buenas costumbres. Para Pothier, dicha
causa busca la proteccion de la moral
(citado por Turcott, s. f., p. 111); ade-
mas, debe ser real, y de alli que se exija
que la condicién clinica del paciente lo
defina como en un estadio terminal de
su enfermedad, sin posibilidades de
recuperacion y que le cause un gran
sufrimiento, condicion que debera ser
confirmada por un médico.

El objeto licito sera el fin de esta ma-
nifestacion de voluntad del paciente,
de quien lo represente o de la persona
en quien el paciente hubiere confiado
su decision. Es un derecho que se les
reconoce a los pacientes y que repre-
senta una dimension del respeto a la
autonomia de estos.

La voluntad anticipada es un acto hu-
mano con una finalidad determinada: el
ejercicio de su autonomia en proteccion
delaautodeterminacion y de la dignidad,
finalidad que en ese caso es consciente y
voluntaria, a través de la cual el paciente
opta por una buena muerte sin dolor
o sufrimiento fisico o psicologico, la
que es digna con la perspectiva de las
creencias, los valores y las necesidades
del paciente, sin que su vida se prolongue
de manera innecesaria.

El objeto de las voluntades anticipadas
es adoptar decisiones que deben ser
observadas en el momento en el cual
no pueda discernir, cuando no tenga
conciencia o cuando no se halle en
condiciones de manifestar su voluntad.
Estas voluntades pueden estar dirigidas a:

» Evitar que le sean administrados
tratamientos futiles; es decir: inutiles,
peligrosos, ineficaces, despropor-
cionados; que no brindan ningun
beneficio clinico al paciente; que no
mejoran el prondstico, los sintomas
ni las enfermedades intercurrentes,
y que solo producen sufrimiento,
angustia y dolor. Rechazar cualquier
esfuerzo terapéutico que pretenda
el mantenimiento vital sin posibi-
lidades de recuperacion y que, por
el contrario, prolongan de manera
innecesaria el proceso de morir.

* Decidir ser donante de 6rganos.

* Permitir el acceso a los datos clinicos
a un tercero, dado que en ellos se
encuentra informacion salvaguarda-
da por el derecho a la proteccion de
datos personales.

+ Designar a un representante, a una
persona que o bien sustituya o bien
subrogue la voluntad del paciente.
Esto significa que se haga cumplir
al pie de la letra la voluntad exterio-
rizada previamente a quien pueda
tomar las decisiones que deban ser
adoptadas al final de la vida, acorde
con los valores y las creencias del
paciente.
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*  Manifestar el deseo de no permanecer
en un centro hospitalario, sino en su
casa y rodeado de sus seres queridos
al final de su vida.

* Solicitar o no el apoyo espiritual,
religioso y moral que comulga con
sus creencias y sus necesidades.

Sibien caracteristicamente se trata de un
actojuridico de caracter unilateral, en el
caso de la designacion de un represen-
tante para tomar decisiones cuando la
persona esté en situacion de incapacidad,
se requerird su aceptacion,; es decir, un
acuerdo de voluntades (Howard, 2012,
p. 176).

Solemnidades

No hay duda de cuan necesario es do-
cumentar la manifestacion de la propia
voluntad, en la que puedan verificarse
las condiciones de su existencia y su
validez; sin embargo, en Colombia la
Ley 1733, mediante la cual se regulan
los servicios de cuidados paliativos para
el manejo integral de los pacientes con
enfermedades terminales, establece el
mencionado derecho en el numeral 4
de su articulo 5, al consagrar que:

Toda persona capaz, sana o en estado
de enfermedad, en pleno uso de sus
facultades legales y mentales, con to-
tal conocimiento de las implicaciones
que acarrea el presente derecho podra
suscribir el documento de Voluntad
Anticipada. En este, quien lo suscriba
indicara sus decisiones, en el caso de
estar atravesando una enfermedad

terminal, crénica, degenerativa e
irreversible de alto impacto en la
calidad formada, inequivoca, pero
formal o informal.

Conclusiones

Las voluntades anticipadas son instru-
mentos Utiles para proyectar la protec-
cion del derecho a la autodeterminacion
de las personas, especialmente en situa-
ciones en las cuales no son competentes
para hacer juicios razonados. Se trata de
un documento en el que una persona
plasma su decision, adoptada de manera
libre, ilustrada y autonoma, frente auna
situacion de salud en la que no sean
predicables su aptitud ni su capacidad
para discernir sobre conductas médicas,
o0 en incapacidad fisica, de abstencion
terapéutica o de garantia de no ser
expuesta a sufrimientos innecesarios
y fatiles o de ponerle fin a su propia
existencia.

Este tipo de documentos tienen su so-
porte en un amplio desarrollo regulatorio
nacional e internacional; no obstante,
de un pais a otro hay diferencias en
cuanto a la forma de denominarlas, a
los pacientes a quienes van dirigidas, al
objeto de estos, a los procedimientos y
alos formatos para su implementacion,
a los requisitos de solemnidad de este
tipo de documentos, a la existencia o
no de registros nacionales de consulta
y a la obligatoriedad o no por parte
de los profesionales de informar a los
pacientes sobre la posibilidad de tener
una voluntad anticipada.
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En Colombia, la inclusion de la voluntad
anticipada explicita dentro del marco
regulatorio colombiano es reciente (por
ejemplo, en la Ley de Cuidados Paliati-
vos); sin embargo, historicamente este
tipo de documentos habian sido utiliza-
dos por los pacientes, sobre todo con el
respaldo de la Fundacion Pro Derecho
a Morir Dignamente.

En Colombia, hay un amplio rango de
objeto para las voluntades anticipadas:
entre otros, la designacion de un ter-
cero decisor, la aceptacion del cuida-
do paliativo, el rechazo terapéutico, la
readecuacion terapéutica, la donacion
y la muerte anticipada (dentro de las
condiciones de despenalizacion del ho-
micidio por piedad).

La voluntad anticipada no es un sinoni-
mo de eutanasia, como tampoco lo es el
derecho auna muerte digna, como quiera
que la voluntad anticipada signifique
prever en el presente una decision que,
ante circunstancias determinadas frente a
lavida, se adoptaria por parte del titular
del derecho, y sumandato es que asi se
cumpla. El derecho a morir dignamente
es evitar el sufrimiento a una persona
que asi lo solicita cuando se halla en
el estadio terminal de una enfermedad
grave e incurable proporcionandole la
mitigacion del dolor y garantizando
que no sera sujeto de tratamientos in-
fructuosos, y la eutanasia es permitir
la llegada del final de la vida ante las
mismas circunstancias: de tal manera
que la eutanasia es una de las formas
para morir dignamente.

El derecho a la suscripcion de voluntad
anticipada se les reconoce a las personas;
no obstante, pese a los antecedentes
juridicos que reconocen en Colombia el
derecho de los menores a participar en
la toma de decisiones de salud que les
conciernen (especialmente cuando estos
alectan de manera definitiva su vida, su
salud y su integridad), a dicho grupo
etario, al no ser capaz, se le ha negado
el ejercicio de ese derecho. No obstante,
consideramos que el menor de edad no
puede sustraerse de tal condicion; por
tal motivo, debe permitirsele la posibili-
dad no solo de decidir, sino también de
dejar plasmada dicha decision, la cual
debera ser observada en un ambito de
proteccion de los derechos del menor.
Por otra parte, la posibilidad de plasmar
dicho documento permite que se haga a
través de cualquier medio documental
legalmente reconocido.

No hay claridad sobre las circunstancias
en las cuales es nula o se debe revocar la
voluntad anticipada, como si es explicita
en otras regulaciones.

Finalmente, las siguiente son proble-
maticas relacionadas con su adecuada
implementacion en Colombia: la escasa
difusion en la poblacion general del de-
recho a suscribir voluntades anticipadas,
la escasa formacion de los profesionales
de la salud sobre el tema y la ausencia
de registros nacionales respaldados por
el Estado que faciliten el acceso de los
profesionales de la salud a sistemas de
informacion en los cuales reposen la
totalidad de las voluntades anticipadas.
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