
6Rev. Ter.  Enero – Junio de 2018; Vol 12 Nº 1.

Voluntades Anticipadas para personas adultas con enfermedades en condiciones 
paliativas en Costa Rica: propuesta de documento

Living wills for adults with diseases in palliative conditions in Costa Rica: document 
proposal

Dra. Dagelle Alvarez Chavarría¹, Lic. Jesus Gilberto Arce Ortega²

Filiación:  
1 Médico General MSc. 
Cuidados Paliativos, Área 
de Salud de Santo Domingo, 
Profesora de Internado 
Universitario, Universidad de 
Ciencias Médicas, Costa Rica        

Correspondencia: 
Dagelle Alvarez Chavarría
dagelle@gmail.com

2 Enfermero MSc. Cuidados 
Paliativos, Centro Nacional de 
Control del Dolor y Cuidados 
Paliativos de Costa Rica.

Correspondencia: 
Jesús Gilberto Arce Ortega
jarce2015@gmail.com

Financiamiento:
Autofinanciado
Conflictos de Interés:
El autor declara no tener conflictos 
de interés en la presente publicación

ARTÍCULO DE REVISIÓN

E
D

IT
O

R
IA

L
 

SANTA PAULA 

Resumen

Las Voluntades Anticipadas (VA) o testamentos de vida son declaraciones orales o 
escritas, dirigidas al personal de salud y realizadas por una persona capacitada para tomar 
decisiones sobre los cuidados que se deseen respecto a la condición de enfermedad 
con la intención de que entren en vigor cuando el individuo pierda la capacidad de 
decisión. En Costa Rica no existe una regulación nacional sobre las VA, y menos aún 
un documento aplicable a las personas con enfermedades en estado terminal,  por 
lo tanto con esta investigación se pretende analizar los diferentes componentes del 
documento de voluntades anticipadas, su gestión administrativa, ámbito de aplicación 
y aspectos legales, todo con el fin de que la propuesta sea factible en un documento 
oficial y aplicable en nuestro país.

Palabras clave: Voluntades anticipadas, consentimiento informado, documento de 
voluntades anticipadas (Fuente: DeCS-BIREME)

Abstract 

The living wills or advanced directives are oral or written declarations targeted to health 
professionals and significant people that could be done by capable people with the 
intention of be in operation when they have lost this competence. In Costa Rica, it 
doesn´t exist a regulation about Advanced Directives, not even a document useful in 
people with terminal stage illnesses, for this reason, this research has the objective of 
analyze the different components of the Advanced Directives document, its administrative 
management, applicability and legal issues, all of this with the purpose of creating an 
official document for this country.

Key words: Living wills, Informed consent, advanced directive document (Source: 
MeSH-NLM)
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Introducción

En la bioética actual hay dos conceptos clave, la 
asunción de la dignidad de todas las personas y 
el reconocimiento de las personas como seres 
intelectuales y moralmente autónomos1, el 
documento de voluntades anticipadas pretende 
prolongar la autonomía del enfermo hasta momentos 
donde éste tiene gran deterioro físico y cognitivo.
El documento de voluntades anticipadas se define 
como: “declaración oral o escrita, dirigida al personal 
sanitario y a personas significativas para el paciente, 
realizada por una persona -llamada el otorgante-, 
capacitada para tomar decisiones sobre los cuidados 
de su salud, con la intención de que entre en vigor 
cuando pierda dicha capacidad, y que incluyen: 
Instrucciones, designación de representante, historia 
de valores”2.  

En los años 60 en Estados Unidos, la Euthanasia 
Society of America  denominó al documento 
Testamento3. En el año 1969, el abogado de Chicago 
Louis Kutner7, propuso el testamento vital o living will 
como un documento en el que cualquier persona 
pudiera dejar indicado su deseo de suspender 
tratamientos en caso de enfermedad terminal. 
Fueron tres casos clínicos los que inspiraron la 
legislación norteamericana vigente respecto a las 
living wills: Caso Karen Ann Quinlan (1976), Nancy 
Cruzan (1986) y Terry Schiavo (1990)4.

Posteriormente, fueron surgiendo documentos 
en España (1986)2, México (2008)5, Perú (2010)4, 
Colombia (1991)6, entre otros. Es importante 
mencionar que existen múltiples estudios y tesis de 
grado en derecho sobre la aplicación de los DVA en 
Ecuador, Uruguay, Chile, Francia, Holanda, Suiza, 
etc. 

Según indica la Dirección Nacional de Notariado 
de Costa Rica, “en nuestro ordenamiento jurídico 

no existe una norma específica que regule lo 
concerniente a las manifestaciones de voluntad 
anticipada o testamento vital, a excepción del artículo 
45 del Código Civil que dice: 

“Artículo 45.- Los actos de disposición del propio 
cuerpo están prohibidos cuando ocasionen una 
disminución permanente de la integridad física 
excepto los autorizados por la ley. Es válido disponer 
del propio cuerpo o parte de él para después de la 
muerte.” (Así reformado por Ley No. 5476 de 21 de 
diciembre de 1973, artículo 2º. Por Ley Nº 7020 de 6 
de enero de 1986, artículo 2º, su número fue corrido 
del 27 al actual)”4, de esta manera,  se realizan de 
manera individual, no estructurada, mediante un 
notario público. Actualmente está en discusión un 
Proyecto de Ley en la Asamblea Legislativa, donde 
se pretenden regular estos documentos. 

Este artículo describe el diseño, características, y 
aspectos legales de los documentos de voluntades 
anticipadas existentes en el mundo y la propuesta de 
implementación para Costa Rica.

Materiales y métodos

La investigación que se realizó es un estudio 
descriptivo, de revisión narrativa de la evidencia 
existente donde se elabora una propuesta de 
DVA para personas adultas con enfermedades en 
condiciones paliativas en Costa Rica.  

Las fuentes de información primarias fueron artículos 
científicos, libros, folletos, entrevistas a expertos, 
bases de datos, tesis, documentos oficiales, guías 
para pacientes. Para utilizar el criterio de expertos, 
se procedió a realizar una entrevista telefónica a 
un profesional en la materia, con el fin de aclarar 
aspectos importantes en el ámbito legal nacional, 
sobre la implementación de un DVA, en esta 
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entrevista se le preguntó a la Licenciada América 
Zeledón Carrillo, abogada independiente, código 
15136, a quien se le consultó sobre el procedimiento 
actual para implementar un DVA en Costa Rica

Para la búsqueda bibliográfica se usaron las siguientes 
palabras clave: “voluntad anticipada”, “testamento 
vital”, “declaración vital anticipada”, “planificación 
anticipada de decisiones”, “decisiones al final de 
la vida”, “instrucciones previas”, y “documento 
de instrucciones previas”. Se consideraron como 
Idiomas el español e inglés, y se tomaron en cuenta 
solamente aquellos artículos científicos, de revisión 
bibliográfica y libros publicados durante el periodo 
1995 - 2016. Además, el nivel de evidencia de los 
artículos seleccionados corresponde a nivel 5 debido 
a la naturaleza del tema, pues en su mayoría son 
artículos de revisión o descriptivos, que se enfocan 
a analizar el grado de conocimiento de los DVA, 
su evolución histórica y el planeamiento legal para 
hacerlos efectivos. 

Resultados

Según la búsqueda bibliográfica realizada se 
clasificó la información según las características y 
el grado de conocimiento de los DVA de personas 
con enfermedades en condiciones paliativas y sus 
familias

 (Cuadro 1) y los aspectos legales relacionados con 
la implementación de un DVA (Cuadro 2).

Discusión

Los DVA son únicos para cada persona, pues 
incluyen diferentes variables según los deseos 
de cada persona sobre sus cuidados, el destino 
de su cuerpo, la asistencia en sus últimos días, 
la enfermedad que padece, la forma en que 
evolucionará su padecimiento, entre otras cosas, y 
por ello son irrepetibles8-10.

Los DVA están compuestos por los siguientes 
ítems: datos de identificación26, valores vitales22, 
indicaciones sobre acciones o medidas de soporte27, 
consideraciones especiales sobre donación 
de órganos y tejidos26, otras consideraciones 
o preferencias especiales27, designación de 
representante26, lugar y fecha de otorgamiento27.

La mayoría de los autores concluyen que el documento 
de voluntades anticipadas es una declaración escrita  
según se realiza en los siguientes países: Estados 
Unidos7,21, México10, España3, Francia, Suiza, 
Argentina y Colombia1 principalmente, pero también 
podría ser oral10, y esta es realizada por una persona 
capaz10,11 y se considera su realización cuando la 
persona se encuentra en una etapa irreversible, de 
terminalidad de su enfermedad10,11. 

Estos documentos deben entrar en vigor cuando la 
persona pierde la capacidad de decidir 3,11, debido 
a una enfermedad física o mental10, son dirigidas 
al personal sanitario y por lo general incluyen 
instrucciones, designación de un representante e 
historia de valores1-3. 

Los DVA se aplican en situaciones de enfermedad en 
estadio terminal, sean oncológicas o no oncológicas, 
degenerativas, insuficiencias orgánicas en estadio 
terminal, que demuestren que son avanzadas, 
irreversibles, progresivas, sin cura conocida, 
con falta de respuesta al tratamiento específico, 
presencia de numerosos problemas o síntomas 
intensos, múltiples, multifactoriales y cambiantes18; 
en este sentido, existen diversos estudios clínicos 
realizados en España respecto a estas condiciones, 
tales como: Insuficiencia Cardiaca Congestiva13, 
VIH14, Insuficiencia Renal crónica16.

Los estudios sobre conocimientos se realizaron con 
personas portadoras de condiciones paliativas y 
se dirigieron a valorar el grado de conocimiento de 
los DVA que tienen los pacientes, los familiares y el 
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1. Cuadro 1. Estudios sobre el grado de conocimiento de los DVA de personas con enfermedades 
en condiciones paliativas y sus familias
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Estudio Metodología Resultados

Conocimiento de la 
enfermedad y del 
testamento vital en 
pacientes con insufi-
ciencia cardiaca13.

Encuesta sobre el grado de co-
nocimiento de la enfermedad que 
tenían los pacientes, así como de 
la realización y declaración de un 
eventual testamento vital.

El estudio incluyó a 309 pacientes, el 13,3% sabía en qué 
consistía un Testamento Vital; al 4,9% su médico le había 
informado y el 28,8% se mostraba partidario de redactarlo

Planificación anticipa-
da e inicio de diálisis16. Revisión Bibliográfica

Sólo tienen VA o han valorado la diálisis el 30% de los 
pacientes en EE. UU y entre ellos, el 66% no conoce la 
figura del representante, 42% no conoce el estatus legal 
del Testamento Vital, el 77% ha discutido sus deseos con 
la familia o alguien cercano, y sólo el 17% con su médico, 
y el 51% piensa que las VA podrían condicionar la actitud 
del médico sobre su tratamiento.

Conocimiento de la 
enfermedad y de los 
DVA en el paciente 
seropositivo para el 
VIH14

Cuestionario aplicado a pacientes 
con infección por el VIH que valora 
el conocimiento de la enfermedad, 
el conocimiento de los DVA y la 
información médica recibida entre 
otras cosas.

El 74,3% de los entrevistados tenían mayor conocimiento 
de la enfermedad y el conocimiento del DVA fue del 31,1% 
y se relacionó con ser mujer con mayor nivel de estudios.

DVA: actitud de los 
pacientes de atención 
primaria15.

Aplicación de un cuestionario a 
usuarios de la consulta de aten-
ción primaria sobre su actitud ante 
los DVA

De los 107 cuestionarios, el 97% consideró interesante el 
DVA. El 39,3% aseguró que formalizaría uno y otro 39,3% 
lo creía posible. El 32,1% ya había hablado «claramente» 
con sus familiares sobre los cuidados finales y el 31,1%, 
«por encima». El 36,8% negó haberlo hablado.

Grado de conocimien-
to sobre la ley de VA 
entre los familiares de 
los pacientes ingresa-
dos en un servicio de 
medicina intensiva17.

Aplicación de un cuestionario so-
bre el grado de conocimiento de 
los DVA en los familiares de perso-
nas ingresadas en una UCI

De 210 encuesta aplicadas, el 8% conocía a alguien que 
había redactado un DVA y un 5% había hecho su propio 
documento. La mayoría (85%) estaba interesado en recibir 
información sobre el documento y el 21% pensó en algún 
momento redactar el mismo. El el 76% pensaba que tener 
un DVA redactado ayudaba a la toma de decisiones

Fuente: Elaboración propia. Basado en referencias bibliográficas 13 a 17.



10Rev. Ter.  Enero – Junio de 2018; Vol 12 Nº 1.

personal de salud, tanto en Hospitales13,14,16, como 
en el escenario de atención primaria15 en España, 
los cuales demostraron conocimiento en diferente 
medida sobre los DVA, que iba desde un 31% 
hasta 79% dependiendo del lugar de la encuesta. 
En general, una tercera parte de los encuestados 
están interesados en redactar este documento en 
algún momento, aun los que no lo conocían y se les 
presentó la información en la encuesta15 

De manera general, los estudios considerados en 
el cuadro 1 reportan que las personas encuestadas 
tienen poco conocimiento sobre los DVA, a pesar 
de que se realizaron en España, país donde se ha 
impulsado mucho la aplicación de estos documentos 
y la información hacia la población. Sin embargo, al 
presentar la información del DVA, la mayoría de los 
encuestados están interesados en crear uno propio. 
Esto demuestra que la falla en la implementación de 
los DVA puede no sólo deberse al desconocimiento 

Cuadro 2. Leyes y regulaciones diseñadas para la implementación de los DVA según país de origen

Voluntades Anticipadas para personas adultas con enfermedades en condiciones paliativas en Costa Rica / Dra. Dagelle Alvarez 
Chavarría, Lic. Jesus Gilberto Arce Ortega

País Leyes para la creación de los DVA Leyes para la regulación de los DVA

Estados 
Unidos7

1.Ley Federal Patient-Self Determination Act7 

2.Uniform Rights of the Terminally Act, Ley Federal de 
Estados21

1. Ley Natural Death Act21

México1,10 1.Ley de Voluntad Anticipada del Distrito Federal1 1.Ley General de Suspensión de Tratamien-
to Curativo (Ley General de Salud)10

2. Código de Conducta para el personal de 
salud10.

3. Código de Bioética10.

España1 1. Artículo 43 de la Constitución Española. 

2. Convenio de Oviedo

3. Ley 41/2002 Ley de Autonomía del Paciente

4. Ley 1/2003 del Consell de la Generalitat Valenciana 

1.Código de Ética y Deontología Médica. 

2.Decreto 168/2004 del Consell de la Gene-
ralitat Valenciana sobre DVA y Registro.

3.RD 124/2007 de Registro Nacional de Ins-
trucciones Previas. 

4.Ley 15/1999, de Protección de Datos de 
Carácter Personal

Francia 1.Ley sobre Derechos de los Enfermos y Final de la Vida1 No existen

Argentina Ley de Derechos del Paciente, Historia Clínica y Con-
sentimiento Informado o Ley Camila1

No existen

Colombia Ley 1733 conocida como Ley Consuelo Davis Saavedra1 No existen

Fuente: Elaboración propia.  Basada en referencias 1,7,10,21.
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del paciente, sino también al del personal de salud, 
quien no se siente capacitado para hablar de este 
tema con los enfermos, como lo demuestran otros 
estudios19-20. 

En ese contexto, el primer paso para la creación del 
DVA es crear una Ley que reconozca a las personas, 
el derecho de proclamar su voluntad en situaciones 
de enfermedad en estadio terminal. Los DVA 
tuvieron su origen en Estados Unidos a partir de la 
necesidad de una ley que permitiera a las personas 
con enfermedades en condición de terminalidad, 
expresar su deseo sobre los tratamientos que iban a 
recibir en el caso que perdieran la facultad de decidir, 
entonces, fue a consecuencia de diversos casos 
clínicos (Karen Ann Quinlan en California 1967; caso 
Cruzan en 1991) que se empezaron a crear portillos 
legales para la implementación de los DVA7.

En Europa, el primer paso fue la creación del 
Convenio para la protección de los Derechos 
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto 
a las aplicaciones de la Biología y la Medicina en 
19971.

Posterior a la creación de la ley, se procede a generar 
códigos que regulen los DVA, de esta manera, en 
Estados Unidos aparece la ley Natural Death Act21;  
en México, se propuso un plan para reformar el 
Código Penal Federal y crear la Ley General de 
Suspensión de Tratamiento Curativo, que “implica 
que el paciente debe estar fase terminal, con un 
pronóstico de máximo seis meses y que él o su 
familia, en caso de estar inhabilitado, hayan dado 
su consentimiento”10. Además, existe un Código de 
Conducta para el personal de salud, que regula sus 
acciones al respecto10.

España es uno de los países más organizados en 
cuando a la implementación de los DVA, ya que 
existe regulación para los DVA desde la Constitución 
Española, leyes, convenios, decretos, código 

penal, código de ética y deontología médica, Ley 
de Protección de Datos de Carácter Personal y 
un Registro Nacional de Instrucciones Previas7. 
Asimismo, se establecen ciertas condiciones que 
deben cumplirse para realizar los DVA, tales como: 
formación al personal sanitario, adecuada información 
al otorgante, designación de un representante3, 
inscripción del DVA en el Registro Nacional.

Tanto en España21 como en México10, existe la figura 
de Objeción de Conciencia, en ella, el personal 
sanitario puede negarse a cumplir con alguna 
solicitud que esté en el DVA, cuando sus valores 
y creencias están en conflicto con los deseos del 
paciente21.

En Holanda, Francia, Suiza, Argentina, Colombia 
existe regulación legal para los DVA1, en Chile no 
hay apoyo legal específico para los mismos, pero 
sí tienen validez como declaraciones personales de 
voluntad, y deben firmarse ante notario o dos testigos 
no vinculados a la persona24.

En Costa Rica no existe una normativa que regule los 
DVA. Los artículos 45-46 del Código Civil se refieren 
al tema de esta manera: “Los actos de disposición del 
propio cuerpo están prohibidos cuando ocasionen 
una disminución permanente de la integridad física 
excepto los autorizados por la ley. Es válido disponer 
del propio cuerpo o parte de él para después de la 
muerte…” artículo 45 y “Toda persona puede negarse 
a ser sometida a un examen o tratamiento médico o 
quirúrgico…”, artículo 464.

Los DVA en Costa Rica se pueden realizar ante 
notario público4, sin embargo, no existe una ley 
nacional, regulación, o registro nacional donde 
puedan ser consultados por todo el personal de 
salud. El notario redacta los deseos del enfermo en 
su protocolo, este protocolo luego se envía al Archivo 
Notarial, dependencia del Archivo Nacional, donde es 
de dominio público. Actualmente existe un proyecto 
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de Ley sobre Muerte Digna de Pacientes en Estado 
Terminal y Testamento Vital9, que no se ha aprobado 
aún, pero que pretende regular lo concerniente a la 
realización de DVA. Se requiere la creación de una 
ley que permita al ciudadano a expresar su voluntad 
anticipada y que regule lo que el documento incluye, 
confeccionar un  modelo de DVA que puedan ser 
modificados por cada persona y que debe incluir 
una hoja de instrucciones agregada al documento; 
comunicarle al personal de salud su deseo  de realizar 
el DVA, lectura de la Guía para las VA en compañía 
del profesional de salud que pueda aclarar dudas e 
incluir algunas situaciones especiales que pueden 
presentarse. Posteriormente, se procede al llenado 
del documento, crear un Registro General de DVA 
donde el documento sea accesible al personal de 
salud, y se exhorta a que sea realizado ante notario 
en el caso de que no exista un Registro General, 
sin embargo, la norma prevé dos alternativas para 
validarlo: ante notario o ante tres testigos con las 
calidades anteriormente mencionadas28,22.

Finalmente, si bien deben realizarse más estudios 
con evidencia científica que abarquen este tema, 
es importante destacar el valor del DVA como 
instrumento de ayuda para la toma de decisiones 
y favoreciendo a que se lleve a cabo un proceso 
que ayude a la persona a expresar su voluntad 
oportunamente, considerando además que esta 
debe ser registrada en la Historia Clínica del paciente 
por parte del profesional que la recoja. 
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