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Resumen

El presente trabajo tuvo como objetivo analizar literatura cientifica sobre el rol del
profesional de enfermeria en el tema de voluntades anticipadas del paciente con
cancer y su familia disponible en bases de datos de los ultimos diez anos. Se
desarrolla a partir de la investigacion cualitativa por medio de un estado del arte, en
el que se revisé material bibliografico en espanol, inglés y portugués publicados
entre el 2013 y 2023. Se revisaron las bases de datos Google Scholar, Pubmed,
Science Direct, Scielo, Elsevier relacionado con el rol del profesional de enfermeria
en el tema de voluntades anticipadas al paciente con cancer y su familia. Se
utilizaron los descriptores como directivas anticipadas, enfermeria, oncologia,
testamento vital, gestion en salud, voluntades anticipadas, rol de enfermeria; los
cuales se ajustaron al objetivo de la monografia y permitieron encontrar 60 articulos
importantes para el analisis. Los hallazgos muestran escasez de produccién sobre
el perfil que debe tener el especialista en enfermeria oncoldgica en las voluntades
anticipadas del paciente con cancer y su familia, sin embargo, la tendencia es que
los profesionales de enfermeria, al estar en mayor contacto con el paciente, se
convierten en importantes comunicadores del tema, y por ende, estan en la
capacidad de iniciar las conversaciones en las que el individuo exprese sus
voluntades antes de morir. En conclusion, el profesional de enfermeria desempefa
un papel importante en la implementacién de las voluntades anticipadas y el respeto
a las decisiones del individuo y la preservacion de la autonomia en las etapas
finales de la vida, a pesar de la poca evidencia cientifica sobre perfil, competencias

o desemperio especifico.

Palabras clave: Voluntades anticipadas, testamento vital, autonomia del paciente,

rol de enfermeria, oncologia, enfermeria oncoldgica.



Abstract

The objective of this work is to analyze the literature on the role of the nursing
professional regarding advance directives for patients with cancer and their family
using databases from the last ten years. It is developed from qualitative research
through the review of bibliographic material in Spanish, English and Portuguese
published between 2013 and 2023. The databases used include Google Scholar,
Pubmed, Science Direct, Scielo and Elsevier focused on the role of nursing
professionals in advance directives for patients with cancer and their families.
Descriptors were used as advanced directives, nursing, oncology, living wills, health
management and nurse's role; to align with the objective of the monograph allowing
the identification of 60 relevant articles for analysis. The findings show scarcity when
it comes to evidencing the profile that the oncology nursing specialist has in the
advance directives of the patient with cancer and his family in a defined way,
however the trend in nursing shows that by being in close contact with patients,
nurses become key communicators of this topic, and therefore, they are able to
initiate conversations in which the individual expresses their wishes before dying. In
conclusion, the nursing professional plays an important role in the implementation of
advance directives despite the limited literature found, where their objective is
respect for the individual's decisions and the preservation of autonomy in the final

stages of life.

Keywords: Advance directives, living will, patient autonomy, nursing role, oncology,

oncology nursing.



Introduccion

Las voluntades anticipadas o también conocidas como testamento vital toman cada
vez mayor fuerza al ser consideradas como la principal expresion del principio
bioético de la autonomia del paciente. Es importante resaltar que el tema de
voluntades anticipadas aparece bajo diferentes conceptos, aun asi, tiene el mismo
contenido, es decir, su objetivo no cambia y apuntan hacia el respeto de la
autonomia del paciente. En el presente trabajo monografico se hace énfasis en el rol
que tiene el profesional de enfermeria en el cuidado del paciente con cancer y su
familia, partiendo de la legislacion nacional e internacional y, a su vez, la importancia
del codigo deontologico de enfermeria que rige el actuar profesional desde los

cuatro roles: educacion, gestion, investigacion y asistencia.

Asi mismo, la busqueda bibliografica inicial permitié perfilar el punto de partida del
trabajo, planteando con ello no solo la importancia del tema para la profesion, sino
también para la sociedad, la academia y la especializacion en enfermeria
oncoldgica. Esto se llevd a cabo mediante la revision analitica de la literatura
cientifica de la ultima década, disponible en cinco bases de datos. El desarrollo de la
monografia se realizé bajo el paradigma histérico hermenéutico interpretativo, con

enfoque cualitativo en la modalidad de estado del arte.

Se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de rigor: fiabilidad, validez,
confiabilidad, transferibilidad y relevancia (Norefia et al., 2012), con el fin de
garantizar el analisis adecuado de la informacién durante la recoleccion y el
procesamiento de los datos a lo largo del desarrollo del trabajo. De manera
simultanea, se respeto la propiedad intelectual de los autores con base a la Ley 44
de 1993, donde se garantiza la autenticidad y seguridad a los titulos de derechos de
autor de los articulos analizados para el trabajo monografico (Ley 44 de 1993,

articulo 4).
El desarrollo del trabajo permitié identificar las problematicas y los aspectos en los

que se han centrado las investigaciones cientificas, los enfoques, las perspectivas

tedricas y las disciplinas que han participado en el tema, permitiendo dar cuenta de
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los retos que tiene el profesional de enfermeria en las voluntades anticipadas del

paciente con cancer y su familia.

Presentacion del tema

Las voluntades anticipadas o también conocidas como instrucciones previas
permiten al individuo “manifestar de manera libre y voluntaria las preferencias o
indicaciones respecto al tratamiento y los cuidados médicos que desea o no recibir”
(Dittborn Bellalta, 2018). Es por ello que este tema sigue siendo parte del debate
mundial, en especial porque el avance en tecnologias en salud dia a dia, plantean
dilemas éticos entre la preservacion del derecho a la autonomia del paciente y el
uso o restriccion de terapias médico - cientificas en aquellos que no pueden

manifestar su voluntad (Teno et al., 2015).

En un estudio realizado por Teno et al., (2015) se pudo constatar que de casi 700
testamentos vitales, mas de la mitad no quedaron registrados en historias clinicas,
por lo cual el personal de salud no contd con las herramientas necesarias para la
toma de decisiones basadas en la voluntad del paciente; esto coincide con otro
estudio en Chile donde de la muestra de 107 profesionales del area de la salud,
siendo el 31% enfermeras, solo 7 de ellas “manifestaron haber tenido experiencia
durante su practica profesional con un paciente que tuviera un documento escrito de

voluntades anticipadas” (Dittborn, 2018).

Lo anterior esta influenciado, segun Dittborn (2018) y Forero et al., (2019), por la
falta de conocimientos acerca del tema, poca capacitacion en competencias
comunicacionales y, asimismo, apoyo emocional limitado en los equipos de salud.
De esta manera, la literatura ha demostrado que, cuando los profesionales
sanitarios cuentan con herramientas para el afrontamiento de temas de final de vida,
se aumenta la confianza y mejora la relacion, tanto del paciente y su familia, como
del mismo equipo de trabajo en los cuidados asistenciales, ademas, se disminuye la
obstinacion terapéutica y se expresa menos angustia moral “ante las numerosas
preguntas que involucran este periodo, reduciendo asi los conflictos con los

familiares sobre tratamientos y enfoques terapéuticos” (Guirro et al., 2022).
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Dentro del Coédigo Deontolégico de Enfermeria (CIE, 2021), en todo el primer
apartado de las enfermeras y los pacientes u otras personas que requieren
cuidados, se hace especial énfasis en el deber por parte de esta profesion de velar
por la dignidad de las personas, promoviendo entornos de cuidado y respeto a los
derechos de los pacientes. Desde la investigacion esto es posible, ya que esta
‘preservara la utilizacion de recursos, ofreciendo cuidados basados en la evidencia
cientifica y mejorara la calidad asistencial” (Montoro et al., 2020, p. 163). Ademas,
por medio de los cuidados holisticos, la enfermera tiene la posibilidad de maximizar
la independencia del paciente, proporcionando atencién continua y oportuna, confort
y calidad de vida, no solo desde herramientas concretas y predictivas, sino también

fundamentada en la evidencia cientifica.

Por otra parte, en la gestion, el profesional de enfermeria se convierte en el puente y
columna angular para preservar la autonomia del paciente y a su vez facilita la
atencion integral en pro del beneficio de aquellos que se encuentran en un estado de
enfermedad terminal, de coma o de sufrimiento irreversible, con los diferentes
actores que intervienen en su cuidado. Se ha demostrado que “los ancianos con
cancer reciben menor atencion de cuidados paliativos al final de vida que los
pacientes mas jévenes” (Montoro et al., 2020, p. 163), por lo tanto, una adecuada
gestion de enfermeria implica brindar servicios con equidad y justicia para cada uno
de los usuarios, asi como evitar conductas poco éticas que difieren de los deseos y
voluntades del sujeto de derechos, es decir:

Humanizar el cuidado uniendo la competencia tecnocientifica y la acogida
integral del paciente como ser biopsicosocial. Los cuidados paliativos tienen
entonces el objetivo de brindar este cuidado humanizado tendiendo a mejorar
la calidad de vida de los pacientes, sobre todo en la fase terminal de sus vidas
(Scaottini et al., 2018, p. 3).

Finalmente, en el rol educativo, aun existen grandes oportunidades que permitan
estandarizar en los programas académicos el tema de voluntades anticipadas en los
cuidados al final de la vida, pues estas permiten a la enfermera, no sélo brindar
informacion al paciente y su familia acerca de la existencia de este derecho, sino
también a prepararlos para el afrontamiento de los diferentes signos y sintomas que
pueden traer consigo tanto la enfermedad como los tratamientos a los que puedan
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estar expuestos, y su vez brindar “una atencion integrada para el abordaje
multidimensional de sus necesidades” (Montoro et al., 2020, p. 163) recordando
siempre que es una persona que se encuentra en un estado de maxima
vulnerabilidad.

Gran parte de los pacientes, susceptibles de obstinacion terapéutica y de cuidados
futiles, que se benefician de manifestar las voluntades de manera anticipada en la
etapa final de la vida, son aquellos que se encuentran en etapa terminal debido al
cancer. Segun cifras de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) para 2020 se
presentaron alrededor de 10 millones de defunciones por esta enfermedad y en la
region de las Américas, la cifra ascendié a 1.4 millones de personas que perdieron
la vida por la misma causa en el mismo periodo de tiempo (OPS, 2023), en
Colombia segun Globocan (2020) para este afo se presentaron un total de 54.987
defunciones, con una tasa de 84.7 x 100.000 habitantes, sin embargo cifras mas
recientes de la cuenta de alto costo reportan una mortalidad para 2022 de 58,91
defunciones por cada 100.000 habitantes, siendo el sexo femenino el mas afectado
con el 52,48 % comparado con el masculino que se reporta con el restante 47,52%.
(CAC, 2023).

Estas nuevas cifras, aunque parecen indicar una mejoria significativa en el
prondstico de la enfermedad, no dejan de plantear interrogantes respecto a la
posibilidad que tuvieron estas personas y sus familias, no s6lo de manifestar su
voluntad, sino también de recibir asistencia acorde a dichas decisiones, por lo cual
se hace imperativo que el personal de enfermeria, cuya razén de ser es el cuidado
de la salud, sea competente en la defensa de los derechos de los pacientes, en la
capacidad de dirimir dilemas éticos, en la adaptabilidad a los cambios, en el
desarrollo de habilidades y procesos, y en la comunicacién, “para conseguir una
actitud empatica y afectiva hacia la comprension y sensibilizacion de las vivencias
del paciente, permitiéndole un cuidado consciente y trascendental” (Hermosilla y
Sanhueza, 2020).

Justificacion
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El profesional de enfermeria esta llamado a construir una relacion con el paciente y
su familia, la cual le permite lograr una comunicacion asertiva a lo largo del proceso
de enfermedad al que se ve enfrentado, siendo posible esto a través del
acompanamiento integral en cada una de sus etapas. Hermosilla et al., (2021)
destacan la necesidad de establecer una relacion con la enfermera que se
caracterice por un vinculo real y afectivo, basado en la idea de que el cuidado
profesional se logra a través de la confianza, la comunicacion y la disponibilidad
genuina y honesta para acompanar el proceso de enfermedad. Esto coincide con los
manifiestos de la teoria de Jean Watson citado por Hermosilla et al., (2021) con
respecto a la relacion transpersonal que se establece en un ambiente humanizado,
trascendiendo hacia lo que va mas alla de lo personal y unificando lo psicoldgico, lo

bioldgico, lo social y lo espiritual.

En el caso concreto de las enfermeras, se postulan como importantes informadoras
de voluntades anticipadas dada la cercania que las caracteriza en sus funciones y
cuidados con los usuarios del sistema. Ademas, son los profesionales que con
frecuencia estan mas cerca de pacientes y familiares en el proceso de la muerte o
en sus fases previas (Vazquez et al.,, 2020). Esto permite que el profesional se
convierta en guia de acuerdo a las necesidades encontradas desde la orientacién y
la resoluciéon de problemas que favorecen al paciente la toma de decisiones desde

la autonomia y el respeto.

Para la sociedad, las voluntades anticipadas y el rol que desempefia el profesional
de enfermeria en ellas se convierten en un tema de gran relevancia e interés, pues
tiene beneficios no solo para el paciente, en el cual se debe velar por sus ultimas
voluntades y el respeto al derecho de autonomia, sino también para sus familiares,
los cuales evitan conflictos o que se tomen decisiones erroneas (Vazquez et al.,
2020).

En la actualidad, el papel de enfermeria en las voluntades anticipadas es de gran
importancia, donde autores como Simoén P et al., (2008) refieren que éstas son una
herramienta util tanto para los usuarios como para los profesionales de salud. Este
derecho de la ciudadania ayuda a dichos profesionales a determinar las mejores

decisiones para un paciente ante situaciones clinicas en las que éste no puede
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expresar su voluntad. Para el campo de la salud, las voluntades anticipadas son una
herramienta que proporciona al equipo informacion fidedigna de los valores vy
deseos del paciente, por lo que es importante capacitar a estos profesionales para

brindar una atencion respetuosa y de calidad (Forero et al., 2019).

Conocer el rol del profesional de enfermeria en el tema de las voluntades
anticipadas del paciente, permite que el especialista en oncologia cuente con los
conocimientos, las habilidades y las actitudes necesarias para velar por el bienestar
y la calidad de vida del individuo y su familia a partir de la satisfaccion de sus
necesidades, pues es de vital importancia entender y comprender la integralidad del
ser para apuntar al logro de objetivos de acuerdo a sus dimensiones. La familia es
un pilar basico en el cuidado, por ello enfermeria debe hacer un acompafamiento
integral y continuo, ya que éstas se ven enfrentadas a situaciones devastadoras
durante la enfermedad de su ser querido y a la toma de decisiones que los pueden
poner al limite por la poca claridad en los procesos, conceptos, alternativas de

tratamiento, dudas o temor de no saber cual es la decisidn correcta.

Finalmente, la presente revisidn, permitio tener mayor claridad en el rol del
enfermero especialista en el tema de voluntades anticipadas, las problematicas en
las que se ha centrado la investigacion y la participacion de otras disciplinas.
Ademas, hoy en dia existen grandes retos con el paciente con cancer y su familia,
pues el cuidado integral y el acompafamiento que requieren obliga a realizar
actualizaciones continuas que permitan entender el panorama en la toma decisiones
al final de la vida. Por ende, es necesario innovar a través de las investigaciones
cientificas para fortalecer la produccién de enfermeria y de esta manera, crear

estrategias para un acercamiento holistico al individuo y al fortalecimiento del rol.

Objetivos

Objetivo general

Analizar literatura sobre el rol del profesional de enfermeria en el tema de
voluntades anticipadas del paciente con cancer y su familia disponible en bases de

datos de los ultimos diez anos.
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Objetivos especificos

e Describir las caracteristicas de la literatura cientifica encontrada sobre el rol
de los profesionales de enfermeria en el tema de las voluntades anticipadas
del paciente con cancer y su familia.

e Identificar las problematicas y los aspectos en los que se han centrado las
investigaciones sobre el rol de los profesionales de enfermeria en el tema de
las voluntades anticipadas del paciente con cancer y su familia.

e Conocer los enfoques investigativos y las perspectivas tedricas que han
utilizado las investigaciones sobre el rol de los profesionales de enfermeria
en el tema de las voluntades anticipadas del paciente con cancer y su familia.

e Describir qué otras disciplinas aparecen registradas en la literatura cientifica
sobre el rol de los profesionales de enfermeria en el tema de las voluntades
anticipadas del paciente con cancer y su familia.

e Dar cuenta de los retos que plantea la literatura cientifica al rol de los
profesionales de enfermeria en el tema de las voluntades anticipadas del

paciente con cancer y su familia.

Metodologia

Paradigma:

El paradigma en el que se inscribe el presente trabajo de revision de literatura es el
histérico hermenéutico interpretativo, que como dice Agreda, M.E (2024) busca
encontrar sentido en la practica personal y social a partir de un proceso histérico

para orientar la practica actual.

Enfoque:

Hoyos Botero (2000), Galeano Marin y Vélez Restrepo (2002) definen las
metodologias de investigacion cualitativa como maneras posibles de hacer
investigacion en ciencias sociales. Una de sus formas es la investigacion

documental, que incluye la metodologia estado del arte (Gémez et al., 2015).
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Por otro lado, Taylor S.J y Bogdan R (2000) destacan que un estudio cualitativo no
es un analisis impresionista, informal, basado en una mirada superficial a un
escenario o a personas (...) La metodologia cualitativa se refiere en su mas amplio

sentido a la investigacion que produce datos descriptivos.

De esta manera, la investigacion cualitativa permitié una revision de la literatura, que
consiste en la busqueda y analisis critico de la informacion dispuesta en las bases
de datos sobre el rol del profesional de enfermeria en las voluntades anticipadas del
paciente con cancer y su familia, para conocer el estado de la discusion en la

actualidad.

Metodologia:

Galeano Marin y Vélez Restrepo (2002) plantean que el estado del arte es una
investigacion documental sobre la cual se recupera y trasciende reflexivamente el
conocimiento acumulado sobre determinado objeto de estudio. Ademas, lo
consideran como una investigaciéon con desarrollo propio, cuyo fin es develar la
interpretacion de los autores sobre el fendmeno y hacer explicita la postura tedrica y

metodoldgica de los diferentes estudios (Gémez et al., 2015).

Por otro lado, Toro Jaramillo y Parra Ramirez (2010) equiparan el estado del arte
con la revision de antecedentes, proponiéndolo como un momento metodoldgico
dentro de cualquier investigacion que busca clarificar el estado actual de un
problema (...) En razén de lo anterior se evidencio la necesidad de unificar criterios
para el proceso de investigacion cualitativa, usando el estado del arte como guia
para la formulacion y ejecucion de proyectos en los trabajos de grado de pregrado o

incluso en investigaciones de mayor envergadura (Gémez et al., 2015).

Finalmente, la presente monografia permiti6 conocer las problematicas, los
enfoques y las perspectivas de los autores que abordan el tema de voluntades
anticipadas mediante la recopilacion y el anadlisis de las mismas. De esta manera,
Londoio (2016) define ElI Estado del Arte como una modalidad de la investigacion

documental que permite el estudio del conocimiento acumulado escrito dentro de un
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area especifica; su finalidad es dar cuenta del sentido del material documental
sometido a analisis, con el fin de revisar de manera detallada y cuidadosa los

documentos que tratan sobre un tema especifico (Londofio et al., 2016).

Estado del Arte

Londoiio (2016) establece que para la construccion del Estado del Arte se necesitan
dos momentos claves los cuales permiten estudiar el tema. Estos, desde la

acepcion filoséfica se definen como:

La heuristica, la cual es la busqueda y compilacién de las fuentes de informacion,
las cuales pueden ser de diversas caracteristicas y naturaleza, como por ejemplo,
bibliografias, anuarios, monografias, articulos, trabajos de investigacion, tesis (...)
Es descubrir, encontrar e indagar en documentos o fuentes histéricas, la informacién
necesaria para procesos investigativos y la resolucién de problemas en diversos

ambitos cientificos (Londono et al., 2016).

Por otro lado, la hermenéutica consiste en la lectura, analisis, interpretacion,
correlacion y clasificacion de la informacién, segun el grado de interés y necesidad
frente a la nueva investigacion. Puede decirse que el término tiene dos dimensiones:
por un lado, es la reflexion filoséfica sobre la estructura y condiciones del
‘comprender’. Por otro lado, es la teoria-practica de un método que incluye

orientaciones para comprender e interpretar la realidad (Londofio et al., 2016).

Londoio (2016) plantea que, para el desarrollo del Estado del Arte, son necesarias
de la heuristica, seis subfases para que el investigador realice un proceso de
busqueda de la informacion. De esta manera, la monografia se desarrollé teniendo
en cuenta cada uno de estos pasos con el fin de analizar e iniciar la construccién del
Estado del Arte.

Descripcion de la heuristica:

e Preparatoria o iniciacion: En esta fase se realizd la identificacién y
seleccién del tema a trabajar, el cual corresponde al rol del profesional de

enfermeria en las voluntades anticipadas del paciente con cancer y su
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familia. A partir de esto, se inicid6 con el desarrollo de la propuesta y la
delimitacidon de los elementos tedricos que sustentan la construccion del tema
para la definicion de objetivos (Londofio et al., 2016), presentacion y

justificacion del tema de la monografia.

e Exploracidon y descripcidon: Se realizé una revision inicial con el fin de
identificar la produccién existente sobre la tematica a trabajar, definiendo asi
la informacién necesaria para abordar las voluntades anticipadas, su contexto
y el papel que desempefa el profesional de enfermeria con el paciente con

cancer y su familia.

Luego se realiz6 una revisidon del material bibliografico en espafol, inglés y
portugués publicado entre los afios 2013 - 2023, en las bases de datos Google
Scholar, Pubmed, Science Direct, Scielo y Elsevier relacionado con el rol del
profesional de enfermeria en el tema de voluntades anticipadas al paciente con
cancer y su familia. Esto se llevo a cabo por medio de los descriptores, los cuales se
ajustaron al objetivo de la monografia y permitieron encontrar articulos utiles para el

analisis.

Elsevier y Google Scholar fueron las bases de datos en las cuales se obtuvieron la
mayor cantidad de textos, encontrando asi, un total de 17 en cada uno de ellos
(ilustracién 1) que corresponde al 28.3%, seguido de Pubmed con 14 articulos
(23.3%), Scielo con 10 articulos (16.6%) y finalmente, Science Direct con 2 articulos

(3.3%) para un total de 60 articulos.
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Bases de Datos

Elsevier (17)

Google Scholar
(17

Pubmed (14)

Scielo (10)

Science Direct (2)

I

llustraciéon 1 Base de Datos.

Para esta busqueda se utilizaron descriptores mediante los DeCS (Descriptores en
Ciencias de la Salud) en los idiomas espafiol, inglés y portugués (ilustracion 2). La
revision sistematica, incluyd la combinacion de palabras claves utilizando el
operador booleano AND. Estas fueron: enfermeria, testamento vital, papel de

enfermeria, educacién en enfermeria, gestion en salud, directiva anticipada.

La combinacion que mas articulos arroj6 durante la busqueda fue “Directiva
anticipada AND Enfermeria AND Oncologia” con un total de 38 textos, lo cual
corresponde al 63.3% de los articulos seleccionados (60 articulos). Otras
combinaciones fueron “Testamento vital AND Enfermeria AND Oncologia” con un
total de 19 textos (31.6%), seguido por “Gestion en salud AND Enfermeria AND
Testamento vital” con 2 articulos (3.3%) y finalmente, 1 articulo (1.6%) con la

combinacion “Voluntades anticipadas AND Enfermeria”.
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Descriptores

40
30
20
10
0 - S [ I I
Directiva anticipada Testamento vital AND  Gestion en salud Voluntades
AND Enfermeria AND Enfermeria AND AND Enfermeria AND  anticipadas AND
Oncologia Oncologia” Testamento vital Enfermeria

llustracién 2. Descriptores

Es importante resaltar que durante la busqueda del material se seleccionaron 68
textos, de los cuales se descartaron 8 (tabla 1). Las razones por las cuales no se
incluyeron, era porque 5 de ellos requerian pago para su visualizacion, 1 no era
especifico para pacientes con cancer, otro era una validacion de cuestionario, y
finalmente, el articulo restante era una investigacion con estudiantes de enfermeria

y no con enfermeros profesionales.

Material Total
Revisados y clasificados 68
Seleccionados 60
Descartados 8

Tabla 1. Tipo de material

En relacion al idioma (ilustracion 3), se puede evidenciar que el 49.2% de los textos
se encontraban en inglés (29 articulos), lo cual tiene una estrecha relacion con los

paises mas destacados dentro de la busqueda, pues Estado Unidos representa el
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16.6% del total de los articulos, ocupando el tercer lugar de paises con mayor

produccion escrita en inglés encontrada.

Por otro lado, el segundo idioma fue el espafol con un 36.6% de los textos (22),

seguido de un 13.3% en portugués (8 articulos), y por ultimo, 1 en aleman (1.7%).

Aleman (1)
1.7%

Portugués (8)
13.3%

Espaniol (22)
36.7%

Inglés (29)
48.3%

llustracion 3: Idiomas

Con respecto a la distribucién por paises, de los 60 estudios seleccionados a través
de las bases de datos para su posterior analisis, se pudo evidenciar (ilustracion 4)
que Espania liderd el grupo de paises con mayor produccion con un 21.6% lo cual
corresponde a 13 articulos, seguido de Brasil con 11 articulos (18.3%), EE.UU. con

10 articulos (16.6%) y China con un 8.3%, es decir, 5 articulos.

Los paises con menos produccion encontrada fueron Colombia, Alemania,
Argentina, Corea del Sur, Chile y México con un 3.3% (2 articulos cada pais) y

México, Finlandia, Francia e Iran con un 1.6 %, lo que equivale a 1 texto por pais.
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Paises
15

10

llustracion 4: Paises.

Dentro de la busqueda realizada, enfermeria no es la Unica disciplina que intervino
en el tema de voluntades anticipadas, pues se encontrdé 1 articulo (1.6%) en el que
se destaco la psicologia, la cual traté de abordar la perspectiva que tienen en la
planificacion de los deseos del paciente con cancer avanzado al final de la vida y las
posibles barreras frente a ello. Por otro lado, se observé la participacion de
enfermeria en un 21.6% (13 articulos), enfermeria posgraduada en oncologia con
un 35% (21 articulos) y en cuidados paliativos (6 articulos) con un 10%. Finalmente,
se encontrd la participacién conjunta de enfermeria y medicina en el 21.6% del total

de la busqueda (ilustracion 5).

Lo anterior permiti6 reconocer la importancia del trabajo multidisciplinario y cémo
cada uno de los actores sanitarios juegan un papel importante en el respeto y la

garantia de los deseos del paciente.
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Psicologia
1.9%

Enfermeria Cuidado...  ——=

1.1% 6

Enfermeria oncoldgica
38.9%

Enfermeria
24.1% 13

Medicina y enfermeria
24.1%

llustracién 5: Disciplinas

La ilustracién 6, muestra que, en el ano 2013, 2015 y 2017 se presentd una similitud
en el numero de material encontrado (4 textos), lo cual correspondié al 6.6% para
cada uno. A partir del 2018 hubo un incremento significativo en la produccion escrita
con un porcentaje del 16.6% para dicho afio, siendo éste junto con el 2022 (15%)
los afos en los que se encontraron la mayoria de los textos. El 2024 fue uno de los
anos con menor porcentaje con un 3.3%, atribuyendo esto a que la busqueda se

realizé hasta finales de abril del presente afio.
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2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

llustracién 6: Publicaciones por afio

Del total de la busqueda revisada, el 71.6% correspondié a articulos de

investigacion, es decir, 43 textos; el 26.6% (16) fueron articulos de revision y tan

solo el 1.6% representd 1 tesis encontrada (ilustracion 7).

50

40

30

20

10

Articulos de investigacion  Articulos de revision (26.6%) Tesis (1.6%)
(71.6%)

llustracién 7 Diversidad del material
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De acuerdo a la busqueda realizada, se puede evidenciar en el grafico que el 48.3%
de los estudios fueron de tipo cualitativo (29 articulos), el 46.3% cuantitativas (28
articulos) y solo el 5% correspondié a investigaciones mixtas (3 articulos)
(ilustracién 8).

Metodologia
Cualitativa (29)
Cuantitativa (28)
Mixta (3)
0 10 20 30

llustracion 8 Metodologias utilizadas

Ademas, es importante resaltar que dentro del porcentaje de estudios cualitativos
(48.3%), se incluyeron los articulos de revisién los cuales tuvieron el porcentaje mas
alto con un 62% (18), seguido del descriptivo/fenomenoldgico, con un porcentaje del
17.2%, (5). Por otro lado, el enfoque exploratorio/descriptivo y la teoria
fundamentada se distribuyeron de manera equitativa con un porcentaje del 10.3% (3

para cada uno) (ilustracion 9).
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Enfoque Cualitativo

Revision sistématica
62%

Descriptivo -
Fenomenoldgico
17.2%

Exploratoria -
Descriptiva 10.3%

Teoria
fundamentada
10.3%

11]|

llustracién 9 Enfoque cualitativo

Por otro lado, las investigaciones de tipo cuantitativo, representadas en un 46.3%,
tuvieron gran variedad de metodologias tales como: observacional, descriptiva,
transversal con un 71.4%, seguido de las experimentales con un 10.7%. Ademas,
los ensayos controlados aleatorizados y los analisis de casos representaron un
7.1%, donde finalmente, se encuentra 1 estudio de cohorte de tipo retrospectivo al

momento de la revision (3.5%) (ilustracion 10).

Enfoque Cuantitativo

Observacional,
descriptivo,
transversal

71.4%

Experimentales
10.7%

Ensayos
controlados,
aleatorizados
7 1%

Analisis de casos
7 1%

Estudio de cohorte,
retrospectivo
3.5%

1111|
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llustracién 10 Enfoque cuantitativo

Enfermeria representd el grupo de participantes con mayor predominio dentro de las
investigaciones, al igual que los pacientes con cancer y sus familias, donde muchas
de éstas tuvieron como objetivo conocer las actitudes, las barreras e incluso la
percepcion de esta poblacidn sobre la aplicacion del documento de voluntades
anticipadas. Esto se llevd a cabo por medio de la implementacién de herramientas
como las entrevistas estructuradas y semiestructuradas, las encuestas, las

observaciones, aplicacion de cuestionarios, analisis de textos, entre otros.

Autores principales

Dentro de la revisién, se puede destacar a Pedro Simén Lorda como un autor
importante en el desarrollo de las voluntades anticipadas desde el afio 2013, donde
el 18.3% del total del material revisado (11 articulos) describié el conocimiento que
tiene el personal de la salud sobre el documento de directivas anticipadas y su

aplicacién con el paciente.

Es importante resaltar que Lorda fue médico de familia en el Servicio de Andaluz de
Salud durante 10 afios (Espafia), director de la Estrategia de Bioética (2011 - 2014),
profesor de bioética en la Escuela Andaluza de Salud Publica (9 afos) e

investigacion en bioética hasta la fecha.

Por otro lado, el 81.6% de la produccion escrita encontrada, quedd en la categoria
de autores sin identificar, pues no hubo otro autor que participara en 2 0 mas

articulos (ilustracion 11).
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Pedro Simon Lorda (11) @ Otros (49)

llustraciéon 11 Autores

e Formulacién: Se generaron ideas a partir de la informacion encontrada
(Londono et al.,, 2016), la cual fue descrita en cuadros como temas y

subtemas.

e Recoleccion: Londofio (2016) establece la necesidad de compilar la
informacion que se conciba como pertinente, la cual fue consignada en la
matriz de excel (anexo 1). Su diligenciamiento facilitdé el registro de
informacién, la organizacién y la clasificacion de manera eficiente,
permitiendo el procesamiento y el registro técnico de las fuentes de
informacion y la elaboracién de las referencias bibliograficas (Londoio et al.,
2016).

e Seleccion: Se organizé el material (60 articulos) de acuerdo a los objetivos,

para hacer el analisis descriptivo (Londofio et al., 2016).

Londofio (2016) plantea que la descripcidn hermenéutica es la lectura, andlisis,
interpretacion, correlacion y clasificacion de la informacion, segun el grado de
interés y necesidad frente a la nueva investigacion. Para ello, se abordaron tres

fases (Londorio et al., 2016):
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e Interpretacion: Se procedié al analisis de los documentos por areas
tematicas de manera integrada, lo cual permiti6 ampliar el horizonte del
estudio por unidades de andlisis y proporcionar datos nuevos que fueron

integrativos (Londono et al., 2016).

e Construccion tedrica: Se revisaron los nucleos tematicos con el fin de
formalizar el estado actual del tema. Se construyd el documento que contiene
el Estado del Arte (Londofio et al., 2016).

e Publicacion: Se da a conocer a la comunidad cientifica los resultados finales
del Estado del Arte ya consolidado. Es importante realizar esta publicacion en

los medios aceptados por la comunidad cientifica (Londofio et al., 2016).

Criterios de rigor

Selltiz C et al., (2000) definen el rigor como “un concepto transversal en el desarrollo
de un proyecto de investigacion y permite valorar la aplicacion escrupulosa vy
cientifica de los métodos de investigacion, y de las técnicas de analisis para la
obtencion y el procesamiento de los datos. En este trabajo monografico, se tendran
en cuenta los siguientes criterios de rigor los cuales seran una guia para que los

resultados sean veraces y certeros (Norefia et al., 2012).

e Fiabilidad: Es la posibilidad de replicar estudios, esto es, que un investigador
emplee los mismos métodos o estrategias de recoleccion de datos que otro, y
obtenga resultados similares. Este criterio asegura que los resultados
representan algo verdadero e inequivoco, y que las respuestas que dan los
participantes son independientes de las circunstancias de la investigacion
(Norefa et al., 2012). La monografia se desarrollara a través de la busqueda
y el andlisis de literatura cientifica dispuesta en las bases de datos que fueron
previamente descritas. De esta manera, se logra comprender el rol de los
profesionales de enfermeria en las voluntades anticipadas del paciente con
cancer y su familia, las limitaciones y los retos que plantea la literatura

cientifica para definir la informacién requerida sobre el tema.
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e Validez: Es la interpretacion correcta de los resultados. Es el modo de
recoger los datos, de llegar a captar los sucesos y las experiencias desde
distintos puntos de vista, el poder analizar e interpretar la realidad a partir de
un bagaje tedrico y experiencial, el ser cuidadoso en revisar
permanentemente los hallazgos ofrece al investigador un rigor y una
seguridad en sus resultados (Norefa et al., 2012). Cada uno de los articulos
seleccionados, seran consignados en la matriz de analisis con el fin de
resaltar la importancia del rol del profesional de enfermeria en las voluntades

anticipadas del paciente con cancer y su familia.

e Credibilidad: Permite evidenciar los fenbmenos y las experiencias humanas,
tal y como son percibidos por los sujetos. Se refiere a la aproximacion que los
resultados de una investigacion deben tener en relacion con el fendmeno
observado, asi el investigador evita realizar conjeturas a priori sobre la
realidad estudiada (Norefa et al., 2012). A partir de la experiencia del dia a
dia, surge el interrogante de cual es el rol que desempefia el profesional de
enfermeria en las voluntades anticipadas del paciente con cancer y su
familia. Con ello, se busca dar respuesta a partir de la busqueda rigurosa de

literatura cientifica, la cual es consignada y analizada.

e Transferibilidad o aplicabilidad: Consiste en poder transferir los resultados
de la investigacion a otros contextos. La manera de lograr este criterio es a
través de una descripcion exhaustiva de las caracteristicas del contexto en
que se realiza la investigacion y de los sujetos participantes. Dicha
descripcion servira para realizar comparaciones y descubrir lo comun y lo
especifico con otros estudios (Norefia et al., 2012). La monografia permite
visualizar el panorama del rol del profesional de enfermeria en las voluntades
anticipadas del paciente con cancer y su familia, identificar su importancia y

ser aplicado a la practica profesional.

e Relevancia: Permite evaluar el logro de los objetivos planteados en el
proyecto y da cuenta de si finalmente se obtuvo un mejor conocimiento del
fendbmeno o hubo alguna repercusién positiva en el contexto estudiado

(Norena et al., 2012). Con el analisis critico de la literatura cientifica sobre la
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importancia del rol del profesional de enfermeria en las voluntades
anticipadas del paciente con cancer y su familia, las problematicas, los
aspectos en los que se han centrado y los retos que hay en los diferentes
campos de acciéon, se dio cumplimiento a los objetivos propuestos en la

monografia.

Criterios éticos

Este trabajo monografico, al ser un ejercicio académico que no involucra a
personas, no esta en riesgo alguno de los criterios éticos postulados de la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005, por otra parte,
como el objetivo fue generar nuevo conocimiento basado en la busqueda
sistematica en bases de datos de acceso libre, de la literatura disponible referente a
la tematica de voluntades anticipadas, nos comprometimos a seguir las
disposiciones establecidas por la Ley 1915 de 2018 que modifica la Ley 23 de 1982
y los articulos 270 y 271 del Cdédigo penal colombiano que prohiben explicitamente,
sin autorizacion previa o expresa del titular, la reproduccion de cualquier obra
“literaria, cientifica, artistica” y/o la “inscripcion en el registro de autor con nombre de
persona distinta del autor verdadero, o con un titulo cambiado o suprimido, o con el
texto alterado, deformado, modificado o mutilado” siguiendo los lineamientos de
referenciacion de las Normas APA en su 7° edicion. Esto tiene relacién con la Ley
44 de 1993, la cual pretende dar garantia de autenticidad y seguridad a los titulos de
derechos de autor de los articulos analizados para la monografia (Ley 44 de 1993,

articulo 4).

De acuerdo a la Resolucion 8430 de 1993, esta monografia permiti6 emplear
técnicas y métodos de investigaciones retrospectivas donde se determiné el rol del
profesional de enfermeria en las voluntades anticipadas del paciente con cancer y
su familia. De esta manera, el presente trabajo no representd ningun riesgo, pues no
se realizé ninguna intervencién o modificacion a las variables bioldgicas, fisioldgicas,
sicologicas o sociales de los individuos (Resolucién 8430 de 1993, capitulo 1,
articulo 11).
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Presentacion descriptiva de la tematica (informe de la fase heuristica):

Se realiz6 una linea del tiempo para identificar los principales temas y subtemas de

acuerdo a la dinamica e interés de la comunidad cientifica. Estos se agruparon de la

siguiente manera:

( Conocimiento y actitudes de personal sanitario y las familias sobre VA

autonomia del paciente

autonomia del paciente

Barreras, obstaculos y dificultades en cualquier etapa de las VA

Etica y Bioética a la luz del DVA

=

I

2017-
2018

l

Participacién de la familia

Formacion académica

I

2019-
2020

|

D

Formacion académica

Historia y legislacion nacional e internacional de los TV

Influencia y beneficios del TV en las decisiones del paciente

Rol del profesional de enfermeria

llustracién 12: Linea del tiempo

A continuacién, se presenta con mayor extension las tematicas de cada periodo de

tiempo elegido:

Dificultades de las enfermeras en la PAD en pacientes
oncolégicos y de cuidados paliativos.

Compresion del contexto bioético en el testamento vital por
parte de los profesionales de la salud.

Desafios éticos que se derivan de la practica de los
profesionales de la salud en |a aplicabilidad del TV.
Conocimientos y actitudes de los pacientes y las familias antes
las DA.

Participacion de las familias en |a toma de decisiones al final
de la vida y la planificacién anticipada.

Experiencias de los profesionales de la salud sobre el uso de
las DA en la atencién del paciente.

Uso de la PA en los pacientes que se encuentran en los
servicios de cuidados paliativos.

DA al final de la vida en pacientes oncoldgicos.
Obstaculos para la implementacién de las DA en
pacientes con enfermedades oncolégicas
avanzadas desde la perspectiva de los
profesionales.

Conocimientos y actitudes de las enfermeras
sobre las VA,

Aporte del tema de VA a la practica de las
enfermeras.

Desafios éticos durante el desarrollo de las
voluntades anticipadas en los pacientes.

2015-
2016

2019-
2020

2013- 2014

Conocimientos de los médicos y las
enfermeras sobre las instrucciones previas.
Respeto al principio de autonomia del
paciente.

* Barreras de las enfermeras en la aplicacion
del documento de voluntades anticipadas.
planificacién anticipada de la atencién
centrada en los pacientes oncoldgicos y sus
familias.

Actitudes y conocimientos sobre el DVA.

Testamento vital en los pacientes con cancer.

Relacién personal sanitario- paciente.

Necesidad de educacidn en PAAS.

Conocimientos y actitudes de profesionales (Médicos y
enfermeras) y la sociedad respecto a la PAAS.

Planificacion anticipada de cuidados (o de la asistencia).
Historia, impacto y documentacion de la PAC.

Rol del profesional de enfermerfa oncoldgica.

Retos de la incorporacion de PAC en la atencidn oncoldgica.
Consecuencias del desconocimiento por parte de las enfermeras
de su papel en las DA.

Comprensidn de las VA y el rol de la enfermera.

Barreras para la educacién del paciente en DA.

Formacién a estudiantes en DA.

Barreras y dificultades en la implementacién del DVA.
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* VA TV o DAy Planificacién anticipada de la Atencién.

* Conocimiento de los documentos cautelaresy la
PAA

® Retos para el personal sanitario entre tratamiento y
los conocimientos frente a VA

* Voluntades anticipadas y su relacion con la
Eutanasia pasiva.

® Barreras para la discusion de la planificacion
anticipada de la atencién.

* Percepcion de los pacientes oncoldgicos sobre la
implementacién de las Directivas Anticipadas.

* DA como instrumento de autonomia en el paciente
con cancer.

* Beneficios de la PAD

» Nivel de ansiedad de pacientes ante la enfermedad

¢ Limitaciones en la aplicabilidad del DVA.

¢ Conocimiento de los profesionales de la salud sobre el DVAy su
legislacién.

e Experiencias de los profesionales de la salud con el DVA.

* Referente ético de conacimiento de los enfermeras del servicio de

2021- oncologia sobre VA,

2022 . Respgto a la dignidad humar‘w y autonomia comao principios

bioéticos fundamentales y dilemas éticos.

¢ Andlisis de la Ley coreana de DA

¢ Problemas de la practica de las DA.

* Nivel de acogida y promocion de las DA segun nivel de formacién.

¢ Influencia de la actitud del promotor de salud en la expresion de
la AD del paciente.

¢ Decisiones en el cuidado al final de la vida por parte de los
pacientes.

® Proceso para la formulacion de la ACP.

¢ Percepciones de las enfermeras frente a las DA.

¢ Sensibilizacién por medio de anuncios publicitarios.

o Efectos de las DA en la calidad de vida.

® Percepcién de los pacientes con cancer sobre las DAy su
aplicabilidad.

¢ Implementacién de las DA porlas enfermeras de los servicios de
oncologia.

* Atencidn integral al paciente.

¢ Importancia del apoyo comunicativo para la calidad de vida del
paciente.

¢ Inclusién de los cuidados paliativos en los curriculos académicos.

e Formacion emacional del equipo asistencial y cuidadores.

llustracién 13 Temas y subtemas

Ademas, es importante resaltar los principales hallazgos y vacios que se

encontraron en la tematica revisada. Estos fueron:

Se incluy6 dentro de la busqueda una tesis la cual no se tenia contemplada.
El enfoque principal al momento de la busqueda fue determinar el rol del
profesional de enfermeria dentro de la planificacién de directivas anticipadas,
aun asi, se incluyeron investigaciones centradas en el paciente con cancery
su familia.

El desconocimiento por parte de los profesionales sobre la legislacion y los
mecanismos que se encuentran vigentes hoy en dia para la elaboracion del
documento de las voluntades anticipadas, genera barreras al momento de la
correcta aplicacion para la toma de decisiones del paciente al final de la vida.
A pesar de que los médicos inician con las discusiones de las voluntades
anticipadas, las enfermeras tienen un mejor posicionamiento al momento de
asumir la responsabilidad de educar al paciente y su familia, ya que

comparten mayor tiempo con ellos.
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Analisis hermenéutico de los datos

En la fase hermenéutica se agrupa la informacién en cuatro tematicas que permiten
abarcar los elementos centrales de la discusion reportada en la literatura sobre el
tema de voluntades anticipadas del paciente con cancer y su familia, al igual que el
rol del profesional de enfermeria. Estas tematicas son: voluntades anticipadas:
desarrollo historico y otras denominaciones, conocimientos y actitudes de las
diferentes disciplinas frente a las voluntades anticipadas, beneficios y barreras
frente a la implementacién de las voluntades anticipadas, y el rol del profesional de

enfermeria en las voluntades anticipadas.

1. Voluntades anticipadas: desarrollo histérico y otras denominaciones

También conocido como testamento vital o directiva anticipada de voluntad, la
discusién acerca de las voluntades anticipadas es una tematica de la que se viene
hablando en Estados Unidos desde finales de los 60 del siglo pasado. Louis Kutner
propuso este proceso como una manera de consentir, por parte del paciente, “de
manera previa, su deseo de aceptar o negar intervenciones médicas al final de su
vida. Esto protegeria sus derechos cuando su estado clinico fuese irreversible o

estuviese en estado vegetativo persistente” (Scottini et al., 2018, p. 2).

Posteriormente, en 1970 se aprueba en California la Ley sobre Muerte Natural
permitiendo de este modo una mayor expresion de la autonomia del paciente. Dos
décadas después el congreso americano aprueba el documento de
autodeterminacion del paciente donde se reconoce este derecho y se instituyen
para el area de salud dos tipos de ellos: el testamento vital y el poder notarial
duradero. Ya en 2009 se adopt6 el consentimiento informado de manera obligatoria
en América desde la expedicion del nuevo cdédigo de ética médica (Scottini et al.,
2018).

Por otra parte, en Europa el convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina o

Convenio de Oviedo, aprobado a finales de 1996 con la firma de los 41 Estados
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miembros, dio un fuerte impulso al consentimiento informado, estipulando que este
debe ser previo, personal y expreso (Diez Fernandez, 2019). Luego le sucedieron
otros tratados “‘como la Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea
(UE) en 2000 que en su articulo 3 establece el principio de autonomia del paciente,
pero no especifica nada al respecto de los deseos del mismo” (Porcar et al., 2021),
como después lo hizo con mayor énfasis la declaracion de la Unesco sobre bioética

y derechos humanos, dandole realce al principio de autonomia (Unesco, 2005).

Lo anterior concuerda con la literatura revisada, ya que se identificd que posterior a
estas fechas, paises europeos como ltalia, Alemania, Finlandia y Francia, han
avanzado en la implementacién del documento de voluntades anticipadas. Esto ha
contribuido al desarrollo del tema, documentandolo en investigaciones cientificas
donde realizaron una discusién comparativa de varios aspectos respecto al inicio de

la implementacién y la realidad al momento de la publicacion.

En el caso de Francia, Trarieux Signol et al., (2018), refieren que sélo a partir del
2005 se obtiene estatus legal a través de la ley 2005-370, relacionada con los
derechos de los pacientes y el final de la vida. De este modo, se obligé a los
meédicos a tener en cuenta los deseos de los pacientes expresados previamente en
el documento de voluntad anticipada, pues de acuerdo a Baumann et al., (2009),
anteriormente, "la voluntad de la persona previamente expresada podia ser
atenuada por la intervencion de profesionales, parientes cercanos y el Estado, los
cuales modificaban la eleccion individual por el bien de la persona en nombre de un
gobierno colectivo" (Baumann et al., 2009, p, 643-48). De esta manera, se observa
un realce en el principio de autonomia del paciente en el cual se debe incluir en todo

momento la participacion del mismo.

En relacién al tema, Toro Floresa et. al., (2013), plantean que Espafia comenzé a
legislar prontamente para generar las condiciones propicias para su
implementacion. Sin embargo, esta no se desarrollé al mismo ritmo debido, entre

otros factores, al desconocimiento por parte de los profesionales de la salud.

En Asia la legislacion respecto al tema es aun mas reciente. Autores como Hwang

et al., (2021), plantearon que:
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“aunque la Ley es un primer paso importante para respetar la autonomia del
paciente en la toma de decisiones sobre el final de la vida, sigue siendo
inadecuada ya que no proporciona una orientacion exhaustiva en términos de
la calidad del proceso de redaccién, la aplicabilidad y los efectos

garantizados de directivas avanzadas” (Hwang et al., 2021).

Llama la atencién como Asia, al ser un continente desarrollado, limita al paciente a
firmar al final de su vida si desea o no algun tipo de tratamiento, condicionando su
oportunidad de eleccion durante el proceso de su enfermedad por factores como la
economia y el déficit de conocimientos del mismo, lo cual influye en el libre ejercicio
de su autonomia al momento de la formulacion del documento de voluntades

anticipadas.

Paises de América Central y del Sur como Puerto Rico, Argentina, México y
Uruguay, tienen en la actualidad leyes referentes a este tema (Fontes et al., 2017, p.
3). Ademas, Brasil cuenta con una resolucion del Consejo Federal de Medicina
mediante la resolucion 1.995-2012, la cual permite que todo mayor de edad con
plena capacidad de tomar decisiones, "tiene el derecho de establecer limites
terapéuticos en caso de terminalidad de su enfermedad y sus deseos deben quedar
registrados en un documento llamado, directiva anticipada" (Consejo Federal de
Medicina, 2012).

En el contexto Brasilefio, la implementacion del documento de voluntades
anticipadas es nueva, por ende, requiere de "transformacion cultural,
despolarizacion de los poderes de decision (familia - médico)" y sobre todo,
discusiones entre los profesionales sanitarios, los pacientes y las familias acerca del
cuidado integral al final de la vida, lo cual permite resolver incertidumbres y
finalmente, lograr su aplicacion (Barrozo Cassol et al., 2015, p. 11). Segun Dittborn
Bellalta (2018), en Chile como en otros paises latinoamericanos, existen barreras a
nivel legislativo y es la “falta de un marco juridico que pueda regular la planificacion

de cuidados al final de la vida”.
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En el contexto colombiano, la legislacion respecto al tema es reciente, inicia en 2014
con la Ley 1733 Consuelo Devis Saavedra, en la cual se regulan los servicios de
cuidados paliativos. En ella se contempla como uno de los derechos de todo
paciente con enfermedad terminal, cronica o degenerativa la posibilidad de
manifestar su voluntad tanto en el proceso de atencién, antes de su muerte, como
en la disposicidon de donar 6rganos después de ella. Luego en 2015 surge la
Resoluciéon 1216, en donde “se dan las directrices para la organizacion vy
funcionamiento de los comités para hacer efectivo el derecho a morir con
dignidad” (Bolivar, 2017, p. 231).

En el ano 2016, con la Resolucion 1051 del Ministerio de Salud se avanzd en el

derecho a suscribir el documento de voluntad anticipada, definiéndolo como:

Aquel en el que toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en
pleno uso de sus facultades legales y mentales, declara, de forma libre,
consciente e informada su voluntad de no someterse a medios, tratamientos
y/o procedimientos médicos innecesarios, que pretendan prolongar su vida
(MinSalud, 2016).

Esta normativa fue derogada en 2018 con la Resolucion 2665 por
inconstitucionalidad, ya que al ser realizado este documento ante un notario
publico, sus modificaciones futuras debian ser “ante esta misma figura juridica, lo
que conllevaba gastos econdémicos y limitaba el acceso al derecho de suscribirlo”
(Chaverra y Osorio, 2022), estableciendo que de ahi en adelante el documento

cobraba validez ante un notario, dos testigos o el médico tratante.

Por otro lado, es importante resaltar que el tema de voluntades anticipadas aparece
bajo diferentes conceptos, aun asi, tiene el mismo contenido, es decir, su objetivo no
cambia y apuntan hacia el respeto de la autonomia del paciente. A continuacion, se
destacan los principales conceptos y los paises en los cuales existe mayor uso del

término:
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Concepto Conceptos relacionados Paises
Atencion al final de la vida Corea del
Sur
Atencion Atencion de soporte vital
Atencién centrada en la persona
Autodeterminacion del paciente
Autodeterminacion | Autodeterminacion en  preferencias de USA
atencion
Consentimiento Alemania
informado
Directiva Anticipada o Directiva de Voluntad | Alemania
Anticipada
USA
Directivas asistenciales
Directivas Brasil
Directivas combinadas
Directivas Médicas Anticipadas
Documento de instrucciones previas (DIP)
Documento voluntades anticipadas
Documentos cautelares
Documento Declaracion avanzada de tratamientos Alemania

Poder notarial
Poder para la atencion médica

Poderes duraderos para la atencion meédica
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Discusiones tempranas sobre la atencion al
final de la vida

Instrucciones previas
Testamento vital

Testamento vital Colombia
Mandato duradero

Chile
Toma de decisiones al final de la vida
Voluntad anticipada

Voluntad de vida

Planes de tratamiento de soporte vital

Planificacion Anticipada de la Atencion (ACP) Corea del

Sur
Planificacién Planificacion anticipada de decisiones
Espafa
Planificacion anticipada del cuidado
Argentina
Planificacion compartida de la atencion
(PCA) Australia

Relacion asistencial deliberativa

Tabla 2: Clasificacion geografica de terminologia

La busqueda bibliografica permitio identificar que a nivel mundial hay una amplia
terminologia asociada al concepto de testamento vital y aunque los términos no son
especificos por pais, se identifican tendencias de acuerdo a la ubicacién geogréfica,
existiendo algunas variaciones dentro de las que se incluye la delegacion del poder
de decisiones a terceros en el final de vida y, la planificacion compartida de la
atencion, donde se incluye al equipo asistencial. Es asi como se termina velando
por el cumplimiento del derecho a la autonomia del paciente en la toma de
decisiones al final de la vida y, ademas, el acompanamiento integral durante el

proceso de enfermedad.

Las voluntades anticipadas han evolucionado significativamente a lo largo de los

anos, desde sus origenes hasta el reconocimiento legal y expansion global,
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convirtiéendose en una herramienta fundamental para garantizar el respeto a la

autonomia y los derechos de las personas durante las etapas finales de su vida.

Aunque el tema de voluntades anticipadas cuenta cada dia con mayor fuerza a nivel
mundial, llama la atencion la diferencia entre occidente y algunos paises asiaticos,
no solo por el desarrollo de la legislacion, sino también por la implementacion del
documento, pues segun Hwang et al., (2021) en Corea se presenta el llamado pacto
de silencio, en el cual, prima la voluntad de los familiares sobre la del mismo
paciente cuando no hay voluntades anticipadas que manifiesten sus verdaderos
intereses en el proceso final de vida, existiendo asi una gran vulneracion de sus
derechos ya que la ley sélo solicita que sea por unanimidad decisién de su familia,

independiente si hay conflictos morales y éticos.

En China, a pesar del amplio desarrollo tecnolégico de su sociedad, "las discusiones
sobre directivas anticipadas son complicadas ya que no existe ningun documento
legal relevante que las soporte", razon por la cual es mas dificil su implementacion
(Mack JW et al., 2010), contradiciendo asi a los autores que consideran que “la
tecnologia puede facilitar la creacion, almacenamiento y acceso a las directivas
anticipadas, pero su respeto y cumplimiento dependen de la ética y la
responsabilidad de los profesionales de la salud y de la sociedad en general”
(Pezzano, 2006).

Otra limitacién a nivel de la implementacion de la ley es que esta no proporciona
una orientacién en términos de calidad del proceso, redaccién, aplicabilidad y
efectos alcanzados (Hwang et al., 2021), lo cual es un paso indispensable al
momento de respetar la autonomia del paciente en la toma de decisiones sobre el

final de la vida.

También es necesario que la legislacidon especifique y amplie los roles del personal
involucrado, en el caso de los enfermeros, ampliar sus funciones en cada etapa de
la practica de las directivas anticipadas podria ayudar a lograr el propdsito original

de este documento (Hwang et al., 2021).

41



La poca produccion en el tema no permite determinar el estado actual del mismo,
tanto en legislacion, como en implementacion del testamento vital en zonas como
Africa y centroamérica, lo cual genera incognitas acerca de si la conversacion sobre
este tema ya esta puesta sobre la mesa o si sigue pendiente el poner en practica los
derechos de los pacientes en etapa final de la vida con tratamientos no deseados o
innecesarios. Es importante promover la investigacion de las diferentes aristas que
tiene el tema para potencializar cada una de las brechas y enfocar los esfuerzos
hacia la calidad de la atencion en especial y en nuestro caso para el paciente con

cancer y su familia.

Finalmente, recorrer el camino de las voluntades anticipadas desde sus inicios como
un concepto filoséfico hasta su reconocimiento legal, es muestra de la evolucién en
la comprension de la autonomia del paciente y el respeto a sus derechos,
garantizando que las decisiones meédicas se tomen de acuerdo a los deseos del

individuo, salvaguardando sus principios (Pezzano, 2006).

2. Conocimientos y actitudes de las diferentes disciplinas frente a las

voluntades anticipadas

Las voluntades anticipadas han generado interés y debate entre multiples campos y
disciplinas, especificamente en el area de la salud, tales como la medicina, trabajo
social, psicologia y enfermeria. Estas aportan una perspectiva Gnica sobre la
importancia y el significado del tema en la toma de decisiones al final de la vida. Es
por ello, que a medida que van surgiendo diferentes actitudes en los actores
sanitarios que intervienen en el proceso, se va desarrollando un cuerpo de
conocimientos en torno a las voluntades anticipadas debido al rol que desempefian
para la garantia del respeto de los deseos del paciente. Dentro de ello se pueden
encontrar los conocimientos de los profesionales de la salud en las voluntades y las

actitudes de los mismos en el tema.

2.1. Conocimientos de los profesionales de la salud en las voluntades
anticipadas:
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Desde los afos 60, con los adelantos tecnologicos de la medicina y el modelo
biomédico imperante, donde prima mas el acto curativo que el bienestar del
individuo en las etapas finales, se ha logrado que la sobrevida de los pacientes
llegue mas alla de lo imaginado, sin embargo, también ha traido consigo
procedimientos altamente invasivos para prolongar la vida de manera artificial. De
esta manera, Gamarra (2011) expresa que “persistir en mantener la vida, aunque
sea en su naturaleza exclusivamente biolégica a través de la sustitucion de las
funciones vitales, cursa con encarnizamiento u obstinacion terapéutica”. Es asi
como las voluntades anticipadas se consideran una herramienta que contribuye a
garantizar la muerte digna del paciente, pero ademas un ejercicio al respeto de la

autonomia del mismo.

Si bien, en el area de la enfermeria oncoldgica este tema no se ha abordado
ampliamente, en el campo de la salud, si se cuenta con un gran porcentaje de
investigaciones que han permitido evidenciar que para una adecuada valoracion e
implementacion de las voluntades anticipadas, es necesario educar a los
profesionales sanitarios desde el inicio de su formacion académica, es decir, desde
el momento en el que se imparten los fundamentos ontolégicos del arte de curar y
cuidar (Barrio et al., 2004). Sin embargo, la literatura analizada también muestra
que, aunque en paises como Estados Unidos exista mayor tiempo de
reconocimiento e implementacion de esta tematica, aun en sus programas
curriculares de pregrado, no es claro el tiempo que se le dedica y el uso de
herramientas comunicativas para el abordaje de este tema con el paciente (Miller,
2018).

El analisis de distintos articulos muestra coincidencia entre autores como Belmino
Chaves et al.,, (2021), Lima et al.,, (2022), Chaverra Castellar et al., (2022) y
Townsend et al., (2023), sobre la necesidad de mejorar la preparacion de los
profesionales de la salud ante el tema de voluntades anticipadas, con el objetivo de
iniciar oportunamente la aplicabilidad del documento para salvaguardar la
autonomia del paciente y respetar la toma de decisiones al final de vida. Esto
coincide con lo hallado por Aguilar Sanchez et al., (2017), quienes en un estudio
realizado con 329 profesionales identificaron que “el 20,4% (n = 67) de éstos habia

recibido formacién en cuidados paliativos”, lo cual representa un porcentaje bajo
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considerando que el grupo restante (79,6%) no es ajeno a tener contacto con
pacientes que se pueden encontrar en etapas terminales o con enfermedades
cronicas, donde requieren, la concentracion de todos los esfuerzos de cuidado para

salvaguardar la integridad y proteger los deseos del individuo.

Esto no significa que los profesionales, independiente de la profesién o del area de
la salud a la que pertenezcan, no deseen formacion en el tema. Este mismo estudio
realizado por Aguilar Sanchez et al., (2017) encontré que “solo un 5,5% (n = 18) del
personal sanitario, indicé no querer participar en actividades de formacién sobre el
documento de voluntades anticipadas”, es decir, el 94.5% restante de los
profesionales posee gran interés en la adquisicién de nuevos conocimientos sobre
las directivas, permitiendo mayor apropiacion y aplicabilidad de las mismas en el

quehacer profesional.

A nivel de Europa, el desconocimiento del tema también es un hallazgo en varias
investigaciones, una de ellas es la de Losa Iglesias et al., (2013) quienes realizaron
un estudio que concluyé que las enfermeras en Espana no estan lo suficientemente
informadas sobre las voluntades anticipadas, cuales son las legislaciones que las
regulan, como se suscribe el documento y quiénes pueden acceder a él, pues un
alto porcentaje demuestra conocer su definicion (80.75%) pero menos de la mitad

(46%), no sabian codmo utilizarlas durante su practica clinica.

Es importante aclarar que este mismo estudio tiene como muestra a enfermeras de
diferentes servicios y ambitos de atencién, es decir, tanto de atencion primaria como
de oncologia, cuidado critico, hematologia y cuidados paliativos, éstos ultimos
cuatro comprenden el 22,2% del total de la muestra. Ademas, en los resultados se
muestra que el 76,9% de los profesionales nunca ha tenido acercamiento al
documento de testamento vital (Losa Iglesias et al., 2013), mostrando un papel
pasivo frente al cuidado de los pacientes que se encuentran con enfermedades
cronicas, terminales o degenerativas. Estos hallazgos pueden llevar a pensar que
en la cotidianidad se puede estar vulnerando el principio de autonomia del paciente,
pues al no conocer el proceso, es dificil acompafar al individuo en la toma de

decisiones al final de la vida.
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Otro aspecto importante para destacar es la participacion de diferentes disciplinas a
partir de dos enfoques importantes: el primero, es que los articulos que se han
publicado en la ultima década sobre el conocimiento acerca de las voluntades
anticipadas han incluido la participacion de diferentes disciplinas. Un ejemplo de ello
es el estudio de Dittborn Bellalta (2018) donde se demostré que el desconocimiento
sobre el tema de las voluntades anticipadas es similar, en los psicélogos, médicos y
enfermeros, es decir, no hay diferencias al comparar las respuestas segun el grupo

profesional ni por los estudios de especialidad o postgrado.

El segundo enfoque consiste en que varias profesiones intentan abordar la tematica
con investigaciones propias, por ejemplo en Brasil, profesiones como psicologia,
nutricion y fisioterapia, participaron en un estudio realizado por Chehuen Neto et al.,
(2015) los cuales tenian como objetivo verificar el grado de conocimiento de estas
profesiones sobre el documento de directivas anticipadas, encontrando que solo el
37.89% conocian el tema, surgiendo asi “la necesidad de ampliar el debate y la

investigacion sobre el tema”.

Ademas, otra profesion como trabajo social, también tiene una participacion
importante dentro del tema, lo cual se evidencia en un articulo realizado por
Fleischmann et al., (2023) en Alemania, sobre el déficit de conocimientos que tienen
los enfermeros especialistas, médicos y trabajadores sociales, mostrando que del
total de los participantes (373), el 81.9%, afirmaron que necesitaban mayor

informacion sobre la implementaciéon del documento de directivas.

En la busqueda realizada en los ultimos 10 afios se encontrdé que hay una
participacion conjunta importante entre enfermeria y medicina, puesto que el 21.6%
del total de las revisiones son investigaciones desarrolladas por ambas areas del
saber, las cuales buscan comprender la situacién actual del tema, incluyendo a su
vez, el nivel de conocimientos respecto al mismo. Al hacer un analisis en la linea del
tiempo entre estudios realizados del 2013 al 2023, se encuentra que aspectos como
la falta de formacién entre el personal de ambas disciplinas y la buena disposicién,
permanecen constantes dentro de la discusion académica en torno al tema. Un
ejemplo de ello es el articulo de Toro Floresta et al., (2013, p. 407) en el que

plantearon que "tanto en atencion primaria como en atencidn especializada, los
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médicos y enfermeras muestran una actitud favorable hacia la utilidad de las
instrucciones previas", aun asi, a pesar de esto, “hay un déficit en los

conocimientos, lo cual implica mayor profundizacién en el tema para su aplicaciéon”.

En concordancia con el articulo anterior, la reciente investigacion de Mower Hanlon
(2022), también concluy6é que los profesionales sanitarios, tanto médicos como
enfermeros, presentan conocimientos deficientes en el tema, aun asi, el 95,9% de
los encuestados considerd conveniente formarse en las voluntades anticipadas,
planificar los deseos y registrar los cuidados que el paciente desea recibir. Ademas,
consideraron que “facilita el trabajo de los profesionales, el proceso de duelo de los
familiares y el final de la vida del paciente, mostrando interés en recibir formacién

sobre el documento”.

Lo anterior refleja que, a pesar de la importancia de las voluntades anticipadas vy el
que haya emergido desde décadas atras, se continua hacia la misma direccién,
pero sin solucion pronta a la vista, lo cual sigue impidiendo un abordaje oportuno e
integral con los pacientes que deciden planificar sus deseos durante la atencién en
salud, aumentando a su vez “el riesgo de obviar las preferencias del paciente e

incluso vulnerar sus derechos” (Velasco Sanz, 2016).

El trabajo multidisciplinario y el conocimiento claro del rol de cada uno de los actores
sanitarios en la garantia de los deseos del paciente al final de la vida, desde el
abordaje de esta tematica en diferentes perspectivas, permitira un enfoque integral
que apunta al respeto de los derechos de los pacientes, pues la interdisciplinariedad
favorece la comprension y el abordaje de las necesidades del individuo por medio

de la comunicacion como una herramienta facilitadora para el equipo sanitario.

Otras consecuencias del conocimiento o desconocimiento del tema por parte de los
profesionales de la salud son las “ganancias” y “pérdidas” en diferentes aspectos
que son analizadas a partir de la revision bibliografica y que se profundizaran a

continuacion.

En una investigacion realizada en Espana por Granero Moya et al., (2016) se

plantea que los enfermeros desempefan un papel importante dentro de la
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planificacion anticipada de las directivas dada la continuidad, la confianza,
disponibilidad y cercania con el paciente y también con su familia, ademas tienen en
cuenta sus valores, creencias, preferencias y deseos durante la atencién, lo cual
permite anticiparse al momento en el que el individuo no pueda decidir. Dada la
carencia de conocimientos sobre el tema y la poca claridad en sus funciones, no
sbélo en el proceso de formulacidén, sino en las responsabilidades legales que
conlleva, los enfermeros podrian estar cediendo terreno en la relacién de confianza
al momento de abordar las voluntades anticipadas con los pacientes y sus

familiares.

El conocimiento en ésta area demuestra que los médicos y los enfermeros, desde el
respeto a la autonomia y valorando la situacion clinica, logran apropiacion del tema,
y con ello ayudan al paciente a formular sus decisiones para el final de la vida a
través de la planificacion anticipada con un contenido mas amplio que las
instrucciones previas habituales (Toro Floresta et al., 2013, p. 407-8). En
contraposicion, Fleischmann et al., (2023) destacan que el conocimiento inadecuado
0 escaso sobre el documento de voluntades, puede perjudicar o anular directamente
el ejercicio de la autonomia del paciente, ademas, el desconocimiento, puede
contribuir a inseguridades e incertidumbres por parte del personal al momento de
establecer un debate efectivo que le permita comprender y respetar las preferencias
del paciente (Duke et al., 2007).

Otra ganancia del personal de salud, al momento de contar con conocimientos
solidos y preparacion en el tema, como lo dicen Pereira et al., (2019), es que "con la
capacitacién adecuada, las/los enfermeras/os pueden estar mas comprometidos y
confiados para iniciar y revisar las conversaciones de las voluntades anticipadas
con pacientes y familiares", lo cual permite identificar oportunamente las
necesidades del individuo y desarrollar habilidades que estén encaminadas a la
aplicabilidad del documento, pero aun mas, a salvaguardar la autonomia y la

autodeterminacion del paciente.

Otra de las “pérdidas” evidenciadas hasta ahora en la literatura, es que contrario a lo
que se esperaria, a nivel de enfermeria posgraduada, en areas como oncologia y

cuidados paliativos, y al tener mayor nivel formativo en lo académico y en lo
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experiencial, los conocimientos y las habilidades comunicativas para incorporar las
voluntades anticipadas en el plan de tratamiento, son insuficientes si se tiene en
cuenta que su poblacion objeto son pacientes que se beneficiarian ampliamente de
manifestar el testamento vital. Esto tiene relacion con lo planteado por Duke et al.,

(2007) quienes afirman que:

“El desconocimiento frente a ello ha generado consecuencias como: pasar la
responsabilidad a otros miembros del equipo interdisciplinario, incumplimiento
de las leyes o ignorancia de las obligaciones éticas, frustracion,
desinformacion al paciente y su familia, lo cual puede llevar a la vulneracion

de los deseos del paciente” (Duke et al., 2007).

Por otro lado, en la busqueda bibliografica también se evidenciaron tematicas que
deben potencializarse, ya que son claves para la educacién e implementacion de las
voluntades anticipadas, tales como los aspectos legales del pais de residencia,
contenido e informacion relativa al procedimiento y registro tal y como lo plantea
Aguilar Sanchez et al., (2017) y como lo ratifica Rodriguez Bermejo et al., (2018)
donde afirman que “los profesionales de la salud deben conocer la legislacion que

existe con el fin de informar a los pacientes y velar por el respeto de su voluntad”.

Finalmente, es indispensable que el documento de directivas anticipadas logre
integrar cada uno de los procesos que permiten una comunicacion efectiva con el
paciente y su familia, con el objetivo de enrutar sus necesidades, creencias y
valores como objetivos de la atencidn en salud. Ademas, es importante fortalecer la
educacién de los profesionales sanitarios, reforzando la idea de que "no basta que
el paciente tenga una directiva, si los profesionales no aceptan respetar sus deseos"
(Scottini et al., 2018). De esta manera, las voluntades anticipadas se convierten en
un tema de interés, no solo para el sujeto de cuidado, sino también para el equipo
interdisciplinario, pues se respetan los deseos del paciente, principios y creencias,

salvaguardando su integridad hasta el final de la vida.

2.2. Actitudes de los profesionales de la salud respecto a las voluntades

anticipadas:
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Segun la Real Academia de la Lengua Espanola (RAE), la actitud es definida como
‘postura del cuerpo, especialmente cuando expresa un estado de animo” y
“disposiciéon de animo manifestada de algun modo” (Real Academia de la Lengua
Espafola, 2023), sin embargo, es un concepto mas profundo, pues como lo expreso
Thurstone (1931) “la actitud tiene una relacion con el pensamiento y las emociones”,
y cuatro afos después, Allport (1935), “incluy6 el componente conductual al definir
la actitud como un aprendizaje que predispone a pensar, sentir y actuar de una

manera determinada” (Arnau y Montané, 2010).

Ademas de estos dos autores, muchos otros a lo largo del tiempo, concuerdan en
que “las actitudes son predisposiciones a actuar de una determinada manera, a
partir de respuestas que podrian ser de caracter afectivo, cognitivo y conductual,
siendo estos tres elementos, interrelacionados, los que configuran la actitud” (Arnau
y Montané, 2010). Es por ello que las actitudes hacen parte de un tema que
representa gran interés en la indagacién investigativa y académica de quienes han
estudiado las voluntades anticipadas, pues la postura de una persona ante el
testamento vital no nace sélo de una emocion, sino que ésta misma puede ser
modificada por el conocimiento, que como se evidencié anteriormente, es
fundamental. De esta manera, la emocion y el conocimiento generan una accion que
impacta al paciente y su familia en la orientacion a la toma de decisiones, por ende,
es necesario explorar las actitudes que tiene el personal sanitario dentro de la
planificacion de los deseos del individuo mediante el uso de herramientas que

permitan su implementacién efectiva.

En un estudio realizado por Dittborn Bellalta (2018), estableci6 como objetivo las
actitudes que tienen los médicos (50%), enfermeros (31%), y psicologos (19%) de
cuidados paliativos sobre las voluntades anticipadas, donde se aprecia que, en
general, “hay una actitud positiva entre los participantes hacia la planificacion de
cuidados al final de la vida, como herramienta util para la toma de decisiones en esa
etapa, sin diferencias significativas segun profesion y afos de experiencia
profesional”’. Estos resultados son semejantes a los presentados por otros autores
en estudios similares, realizados en otros paises donde existe una legislacion
vigente sobre las voluntades anticipadas, estos autores son, Simén et al., (2008),
Champer A et al., (2010), Toro, et al., (2013), Navarro et al., (2011).
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A pesar de tener conocimientos deficientes sobre las voluntades anticipadas, los
profesionales muestran actitudes favorables hacia su utilidad, donde surge la
necesidad de mejorar y potencializar dicha informacion (Mower Hanlon, 2022). En
un estudio realizado por Navarro Bravo et al.,, (2011) destacan que “tanto los
profesionales sanitarios como los pacientes, no disponen de informacién sobre el
documento de directivas anticipadas”, lo cual concuerda con Ameneiros Lago et al.,
(2013) donde resaltan que “solo el 23% de los profesionales de atencién primaria y
especializada, habian transmitido a sus pacientes las ventajas de tener redactado

dicho documento”.

Los unicos autores que se identificaron en contraposicion a lo anterior fueron
Champer et al., (2010), quienes afirman que los médicos y enfermeras no tienen los
conocimientos y las actitudes necesarias para trabajar el tema de voluntades
anticipadas, lo cual puede influir en la planificacion anticipada de decisiones al final

de la vida.

De acuerdo a Curtis et al., (2008), existen algunos factores asociados con actitudes
positivas por parte de los participantes de su investigacién hacia la aplicacion del
documento de las directivas anticipadas, tales como el rechazo al tratamiento de
soporte al final de la vida que pueden desencadenar la obstinacién terapéutica por
parte de los familiares de los pacientes bajo “una falsa idea de amor” (Kizawa et al.,
2013), donde es indispensable que los profesionales medien desde los
conocimientos y la interaccidén asertiva con ambas partes con el objetivo de respetar

los deseos del individuo a lo largo del proceso de la enfermedad.

Otro factor positivo es que al existir mayores opciones de tratamiento al final de la
vida, favorece la toma de decisiones del paciente basadas en sus deseos (High et
al., 1993). Finalmente, el documento de directivas anticipadas le permite al paciente
‘rechazar un tratamiento agresivo, eligiendo asi la mitigacion de sintomas que

apunte a mejorar la calidad de vida hasta el final de sus dias” (Curtis et al., 2008).

Por otra parte, en cada pais, la legislacion juega un papel importante en el
afianzamiento de los conocimientos que pueden influir en la adherencia a las

voluntades anticipadas. En este caso, en los profesionales de la salud, a pesar de la
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reglamentacion existente, no hay evidencia de un avance significativo, pues el
conocimiento sigue siendo bajo y genera limitaciones tanto en la comunicacion
como en la educacion brindada al paciente durante la fase final de la vida (Chaverra
Castellar et al., 2022).

Finalmente, el analisis de los articulos, permiten destacar que, en general, el
personal de la salud manifiesta actitudes favorables hacia el tema de voluntades
anticipadas y su planteamiento en la cotidianidad de la atencion en salud,
emergiendo consigo la necesidad de reforzar los conocimientos para arraigar dichas
actitudes y asi favorecer el respeto a la autonomia del paciente como principal

determinante (Aguilar Sanchez et al., 2017).

En conclusion, se refleja un déficit de conocimientos por parte de los profesionales
sanitarios en las voluntades anticipadas de los pacientes, aun asi, si se lograra
superar hacia un cuerpo solido de conocimientos, se podria generar
empoderamiento del personal para que al momento de desarrollar y fortalecer el rol
educativo y de gestidn, pudiesen aborda a la poblacion que no conoce el tema, o
que por el contrario, quieran acceder al documento, protegiendo y respetando la
autonomia de cada persona. Se evidencia gran interés ante los beneficios que las
voluntades anticipadas ofrecen, y la importancia de su implementacion a través de
herramientas eficaces para su desarrollo. Para ello, es necesario la disponibilidad de
recursos como la comunicacion y la educaciéon que permitan apoyar no sélo al
paciente, sino a su familia, ya que éstos son esenciales para abarcar
conversaciones sobre el final de la vida, y mas aun, preservar la garantia de sus

derechos.

3. Beneficios y barreras frente a la implementaciéon de las voluntades
anticipadas

“La aplicabilidad del documento de voluntades anticipadas contribuye a mejorar la
calidad de la atencion en salud y es un referente eficaz para garantizar el
cumplimiento de la autodeterminacion y la dignidad de la persona" (Alvarez Acufia et

al., 2021, p. 2), encontrandose multiples beneficios, no sélo para los profesionales
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sanitarios y los pacientes, sino también para las familias. Aun asi, éstas se pueden
ver afectadas por la presencia de algunas barreras que limitan su cumplimiento, y
que por ende, pueden aumentar la vulneracion de los deseos del individuo al final de

la vida.

En este capitulo se analizaran los beneficios y las barreras que se presentan al
momento de planificar las decisiones por parte del paciente, y como la familia y los
profesionales sanitarios juegan un papel indispensable en la formulacién, el

desarrollo, la implementacion y el respeto del documento.

Lorda PS et al., (2013) destacan la gran utilidad que tienen los profesionales de la
salud al conocer las voluntades anticipadas, ya que, “les proporciona un marco de
referencia que les ayuda a la toma de decisiones en situaciones complejas, mejora
su relacion con la persona enferma y la familia, y les da mayor seguridad juridica".
De esta manera, uno de los grandes beneficios que tiene el tema para el paciente,
es la posibilidad de generar tranquilidad y mitigar la angustia e incertidumbre que
surge del proceso al que se ve enfrentado al tener la certeza de que sus deseos

seran respetados.

En otro apartado del mismo articulo, Lorda PS et al., (2013) resaltan el beneficio que
tiene para la familia que su ser querido planifique sus deseos, pues “alivia la carga y
mejora la ansiedad que se puede generar en los escenarios de gran peso
emocional”. Ademas, en las instituciones de salud, la aplicacion del tema también es
de gran relevancia, ya que mejora el acceso a los cuidados paliativos y disminuye
los ingresos a los servicios de salud, reduce los tratamientos no deseados e
innecesarios, al igual que las tasas de ventilacién, RCP e ingreso a las unidades de

cuidados intensivos (Goswami P, 2021).

A su vez, la revision bibliografica permitié identificar algunas barreras que se
presentan durante el proceso de implementacion y aplicacion de las voluntades
anticipadas, una de ellas, de la cual ya se hablé ampliamente en el capitulo anterior,
es la falta de conocimientos en el tema por parte de los profesionales de la salud,
pues esto impide en etapas tempranas, la discusién del tema entre pacientes y

equipos sanitarios y/o entre pacientes y sus familias, ademas, en etapas avanzadas,
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el desconocimiento de este derecho por parte del individuo lo puede exponer a

tratamientos futiles.

Otra barrera o dificultad es la falta de un marco juridico que “regule la planificacion
de cuidados al final de la vida, la capacitacion en competencias comunicacionales y
el apoyo emocional en los equipos de salud” (Dittborn Bellalta M, 2018, p. 45), pues
la Ley no le impone al personal sanitario que indague si el pacientes tiene o no el
documento de directivas anticipadas, o por el contrario, informar sobre el sistema de
implementacion de las mismas. Esto concuerda con lo planteado por Hwang et al.,
(2021) quienes expresan que “la voluntad del paciente puede pasar desapercibida si
el personal médico no consulta en la base de datos nacional o propiamente con el
paciente, limitado asi, la aplicabilidad de sus deseos al final de la vida” (Hwang et
al., 2021).

Unido a la anterior, se presenta la barrera comunicativa como factor limitante del
ejercicio del derecho, asi como lo demuestran Cogo SB et al., (2017) en su estudio
al momento de observar que, la dificultad del personal para afrontar el final de la
vida afecta en consecuencia, la comunicacién de esa situacidon a los pacientes y

familiares puesto que no se sienten en la capacidad para iniciar esta conversacion.

Otra barrera que se puede presentar, y que se asocia a los determinantes sociales
de la salud, es “la escasez de recursos sociosanitarios y econdmicos, y a su vez la
falta de compromiso institucional” (Mower Hanlon, 2022), donde es importante
recordar que, en la actualidad, muchas instituciones sanitarias aun no tienen dentro
de sus politicas la implementacion y el registro de las voluntades, por lo cual, a nivel

institucional, se muestra lo incipiente de su implementacion.

Granero Moya et al., (2016) realizaron una investigacion sobre las dificultades que
encuentran las enfermeras al momento de promover los deseos de los pacientes
oncoldgicos en las etapas finales de la vida, destacando barreras por parte del
personal sanitario, las instituciones de salud, los pacientes y sus familias. De esta

manera:
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“A nivel profesional se destaca la falta de habilidades comunicativas, la falta
de experiencia y la presencia de emociones negativas; a nivel de las
organizaciones de salud, la falta de tiempo e interferencia con otros
profesionales, y finalmente, a nivel del paciente y su familia, la resistencia de
las personas para conversar sobre el final de la vida, la existencia de pactos
de silencio en el entorno familiar y el condicionamiento cultural y religioso”
(Granero Moya et al., 2016, p. 651-3).

De acuerdo a lo anterior, distintas publicaciones en el tema como la de Navarro et
a., (2011), Yllera (2014) y Toro et al.,, (2013), concluyen la importancia y la
necesidad de implementar programas de capacitacion en aspectos tedricos y
competencias comunicacionales para la adecuada implementacion de las
voluntades anticipadas, pues la comunicacion ineficaz sobre el diagndstico y el
prondstico del paciente, puede generar limitantes para iniciar el proceso de
planificacion, ya que al desconocer su condicion de salud, y en algunas ocasiones,
dejar a la familia como unico responsable de la informacién, hace que el individuo
pierda su autonomia al momento de decidir segun sus preferencia. Es por ello que
como profesionales se debe velar por un abordaje integral y preservar al paciente
como eje fundamental en la toma de decisiones para garantizar el respeto como

sujeto de derechos (Macchi et al., 2020).

Otro limitante al momento de aplicar el documento, es la confusion entre el concepto
de voluntad anticipada y eutanasia, pues la poblacién puede pensar que las
directivas previas estan "bajo la misma motivacién que los deseos de acelerar la
muerte, pudiendo ser utilizadas como una herramienta para este fin" (Ledn FJ et al.,
2009, p. 45), existiendo la necesidad de aclarar conceptos entre ambas practicas y
reforzar que, las planificacion anticipada, se centra en la autonomia del paciente
para decidir sobre su atencion médica en situaciones donde no pueda expresar sus
deseos, y la eutanasia, implica un acto intencional para provocar la muerte de una
persona, generalmente para aliviar el sufrimiento (Ledn FJ et al., 2009). La falta de
claridad en el tema es una barrera importante al momento de implementar el
documento y puede ser interpretado el objetivo del mismo de forma errénea,
surgiendo nuevamente la necesidad de potencializar la informacion y la educacion

para toda la poblacion en general.
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Johnson S et al., (2015) identifican en uno de sus estudios algunas barreras al
momento de planificar las decisiones, dentro de las cuales se encuentra a la familia
como un importante motivador, pero al mismo tiempo, puede llegar a generar cierto
tipo de limitaciones, pues del 36% al 47% de los pacientes con cancer que
participaron en el estudio, querian involucrar a la familia en la toma de decisiones
sobre su atencion actual o futura. Aun asi, el porcentaje restante, prefirié tomar las
decisiones por si mismos, ya que refieren "no querer generar preocupaciones a sus
familiares, sobrecargarlos o, por otro lado, generar dificultades al momento de iniciar
conversaciones que podrian traer discrepancias en la toma de decisiones" (Johnson
S etal., 2015).

Lo anterior tiene similitud con la investigacion realizada por Macchi et al., (2020)
quienes destacan la importancia del papel de la familia dentro del desarrollo de las

voluntades, donde es indispensable que la familia:

‘conozca el proceso del paciente para velar por el respeto de su voluntad y
conocer qué pasara hasta el final. Aun asi, puede ocurrir que, aunque el
individuo planifique su voluntad, la familia puede contradecir dichas
preferencias con el fin de lograr un esfuerzo terapéutico mayor” (Macchi et
al., 2020).

Esto guarda relacion con lo planteado por Cappell et al., (2018), quienes resaltan la
necesidad de usar herramientas y estrategias que permitan orientar la familia y a los
mismo profesionales sanitarios, los cuales pueden llevar hasta instancias finales el
tratamiento sin tener en cuenta la opinion del paciente, cdbmo se siente, qué desea
para ese momento, cuales son sus temores y hasta qué punto desea luchar, pues
tener claridad en cada una de estas preguntas, permite conocer y respetar los
limites del paciente, entender sus necesidades y salvaguardar el principio de
autodeterminacion desde la compasion, la empatia y la consciencia, entendidos

como constructos éticos (Cappell et al., 2018).

55



Johnson S et al., (2015), presentan otra dificultad en torno a las voluntades y es el
miedo y la angustia que puede generar por si sélo el tema, pues refieren que “existe
una preocupaciéon respecto a cuando se deben iniciar las voluntades, por quién y
como se debe proporcionar o recibir la informaciéon”, destacando asi, que la
introduccion al documento, se deberia realizar en la etapa inicial de la enfermedad y
no en etapas avanzadas cuando el paciente no se encuentra bien, tiene cambios en
su estado funcional o las opciones de tratamiento se han agotado (Johnson S et al.,
2015). Ademas, “la cultura institucional influye en los paises, por ende, se requieren
métodos de atencion mas individualizados de acuerdo a la necesidad de los
pacientes para su planificacion anticipada, discusiones mas discursivas y menos
estructuradas" (Boyd K et al., 2010).

Finalmente, es importante resaltar que, ante las barreras que limitan la
implementacion de las voluntades anticipadas, el rol del profesional es
indispensable para favorecer el aumento de los conocimientos del paciente y su
familia sobre la planificacion de los cuidados al final de la vida y a su vez, el
fortalecimiento de la autonomia (Macchi et al., 2020). Ademas, le permite participar
de manera plena en la toma de decisiones sobre el tratamiento, lo que traduce para
el paciente, segun Agarwal et al., (2018) en “menos tratamiento dirigido al cancer en
las ultimos dias de vida, menos hospitalizaciones y un mayor uso de los cuidados
paliativos”, logrando también “una planificacion exitosa y culturalmente apropiada al

centrarse en los valores y deseos del paciente” (Agarwal et al., 2018).

De esta manera, es necesario resaltar el impacto que tiene para los enfermeros la
formacion en el tema y la importancia de satisfacer las necesidades del paciente en
las etapas finales de su vida, por medio de la implementacién de habilidades que les
permita llevar a cabo un acompafamiento oportuno e integral. Ademas, con el
desarrollo de diferentes herramientas, como es la comunicacional, se iran mitigando
poco a poco las barreras que se presentan en el proceso, y se podra potencializar
cada uno de los beneficios que trae consigo el tema, manejar las emociones que
surgen a lo largo del camino y lograr entablar conversaciones efectivas sobre el
deseo de morir dignamente, donde se garantice el respeto a los derechos del
paciente por parte de la familia, el equipo sanitario, las organizaciones de salud y el

estado.
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4. Rol del profesional de enfermeria en las voluntades anticipadas

Los profesionales de enfermeria juegan un papel indispensable en la
implementacion de las voluntades anticipadas y el respeto a los deseos del
individuo. Enfermeria es clave dentro del grupo de profesionales sanitarios, actuan
en primera linea al brindar cuidados holisticos y detectan oportunamente
necesidades del paciente y la familia para la satisfaccion de cada una de ellas hasta
el momento final de su vida. Es asi como el papel que desempefia este grupo
profesional trasciende y abarca la comunicacion, va mas alla del cuidado fisico y

tiene como objetivo principal la defensa de la autonomia del paciente.

4.1. Interaccion del paciente y su familia

Enfermeria educa y apoya el proceso de directivas anticipadas del paciente, brinda
informacion y orienta a aquellos que lo requieran. Esto tiene relacion con una
investigacion realizada por Miller B (2018) el cual plantea que “uno de los roles que
tiene el profesional de enfermeria es la educacion a los pacientes, por ende, se
convierten en importantes informadores para guiar el proceso de las voluntades y
saber su aplicacién para el cuidado”. La educacién no tiene fronteras, es un tema
que enfermeria puede abordar desde cualquier escenario en el que se desempefie,
ya sea desde la atencidn primaria hasta la atencion intrahospitalaria especializada

como lo es el caso de la oncologia.

Por otro lado, como se ha destacado en capitulos anteriores, la familia desempefia
una labor fundamental en el proceso al que se ve enfrentado el paciente y requieren

una preparacion previa, pues de acuerdo a Mercurio (2007),

“Las familias se pueden ver afectadas cuando no se encuentran preparadas
para las decisiones al final de la vida de su familiar, lo cual puede influir
negativamente en sus emociones por la falta de comunicacion y desacuerdos

que surgen a lo largo del proceso” (Mercurio, 2007).
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De acuerdo a lo anterior, incluir a las familias en la planificacion anticipada de las
decisiones del paciente, permite proporcionar un ambiente de escucha en el que el
individuo puede expresar sus miedos, esperanzas y preferencias, ademas, al
conocer los deseos de éste, se favorece a la familia en alivianar la carga al
momento de dar cumplimiento a sus deseos, donde “aplazar estas conversaciones o
evitarlas, puede resultar en decisiones estresantes, dificiles o incluye sentimientos

de arrepentimiento” (Lyon et al., 2013).

Es asi como Enfermeria, garante de los derecho en la atencion en salud, le debe
otorgar a la familia un lugar importante dentro del proceso de directivas anticipadas
desde las instancias iniciales, pues de acuerdo a Chan et al., (2019) en una de sus
investigaciones, la participacion de éstas tiene alto impacto al momento de la toma
de decisiones de su ser querido con el fin de evitar desacuerdos al momento de la
ejecucion del documento, y que por ende, se cumplan sus deseos y sean
respetados sus derechos. Ademas, “la integracion de los pacientes y las familias en
este tema permite comprender los deseos y las opiniones del otro, y reducir

cualquier conflicto en la toma de decisiones” (Chan et al., 2019).

Lo anterior concuerda con un articulo desarrollado por Granero Moya et al., (2016)
sobre las dificultades de las enfermeras de atencion primaria en los procesos de
planificacion anticipada de las decisiones de paciente con cancer, donde plantearon
la necesidad que tienen los profesionales de enfermeria en obtener habilidades y
herramientas que le permitan llevar a cabo un acompafiamiento oportuno al
paciente y su familia en la toma de decisiones al final de la vida, siendo esta ultima
un actor importante dentro del proceso y el acompafiamiento, pero aun asi, la
sobreproteccion hacia su ser querido para evitar el sufrimiento, puede ocasionar la
vulneracion de su voluntad, generando una actuacion diferente a la que hubiese
elegido el paciente y sobrepasado una delgada linea entre sus deseos y lo que en

realidad el individuo deseaba al final de la vida.

Finalmente, la integracion de la familia en las voluntades anticipadas permite un
cuidado centrado en el paciente, pues al respetar su autonomia en la toma de
decisiones, se lograran altos estandares de calidad al momento de la atencion en

salud. Ademas, de acuerdo a Trarieux Signol et al., (2018), el personal de la salud
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debe “entregar informacion clara no so6lo a los pacientes, sino también a los
familiares para ofrecerles la oportunidad de identificar y registrar las preferencias de
atencion antes de que se pierda la capacidad de decision”, es decir, la planificaciéon
anticipada le permite al paciente tener control sobre la fase final de la vida y
asegurar que sus deseos sean conocidos y respetados, en la medida de lo posible,

por el profesional de la salud y su familia (Fried et al., 2018).

4.2. Importancia de las habilidades comunicativas del profesional

La comunicacion, definida como “el proceso a través del cual se le otorga sentido a
la realidad. Comprende desde la etapa en el que los mensajes fueron emitidos y
recibidos, hasta que alcanzaron a ser comprendidos y reinterpretados desde el
punto de vista de la recepciéon” (Quaranta, 2019), en muchas ocasiones pasa
desapercibida y suele ser, segun este mismo autor, un factor critico para el éxito, de
ahi la necesidad de que sea efectiva. Esto es posible siempre y cuando no sélo se
dé el intercambio de elementos verbales y no verbales, sino también que se logre la
escucha empatica y la mutua cooperacién de las partes participantes, de lo contrario

puede desencadenar en conflictos y rupturas que distancian a las partes.

Entendido esto, la comunicacién se convierte en una estrategia fundamental dentro
del proceso de las voluntades anticipadas, puesto que es la base de las relaciones y
segun Martinez Gimeno et al., (2018), “permite mejorar la calidad moral de las
decisiones al final de la vida, suscitando procesos comunicativos entre los
profesionales, los pacientes y las familiares”. Lo anterior tiene relacién con la
investigacion realizada por Baque y Vallejo (2019) quienes resaltan “la comunicacién
como una herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio ético de
autonomia, al consentimiento informado, la confianza mutua, la seguridad y la
informacion veraz que el enfermo necesita para ser ayudado” y por ende,
beneficiando también a los profesionales, instituciones y familias en diferentes

aspectos de lo que comprende la toma de una buena decision.

Esto también lo resalta Agarwal y Epstein (2018) cuando en su articulo Advance
Care Planning and End of Life Decision Making for Patients with Cancer, enfatizan

que “para un adecuado proceso de planificacion anticipada de la atencién, se debe
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iniciar con la comprension realista por parte del paciente de la situacion de su
enfermedad, desde la empatia y la relacidn terapéutica entre pacientes y equipo
oncoldgico”. Sin embargo, para que esto sea posible, también es necesario que el
tema de voluntades sea manejado en entornos amigables y agradables, que no se
limite a ambitos hospitalarios o que el tiempo para abordar los distintos escenarios
sea reducido. De esta manera, el desarrollo del tema no implica un s6lo momento
en el tiempo, por el contrario, es un proceso continuo que se construye en conjunto
para garantizar el cumplimiento de las decisiones del paciente al involucrar cada

uno de los elementos que estan a su alrededor.

Dentro de las habilidades comunicativas, es necesario resaltar que, en la mayoria
de los casos, los médicos son quienes inician las discusiones de las directivas
anticipadas, aun asi, Morhaim et al., (2013), resaltan que las enfermeras “tienen un
mejor posicionamiento al momento de asumir la responsabilidad de educar al
paciente y su familia, ya que son las que comparte mayor parte del tiempo con ellos”

Yy, por ende, son las que deberian iniciar dicho proceso.

Sin embargo, Jezewski et al., (2003) destacan que la mayoria de ellas, refieren
inseguridad al momento de mediar acuerdos entre los actores por el mismo
desconocimiento frente a las voluntades anticipadas. Es asi como surge
nuevamente la necesidad de reforzar los programas educativos para el personal
sanitario sobre el tema, pues asi como lo plantean Lipson et al., (2004), esto facilita
intervenciones oportunas y eficaces para los profesionales al contar con
herramientas claves que guien la toma de decisiones del paciente, acompanen a las

familias y potencialicen el conocimiento de las demas profesiones.

Para mejorar las competencias comunicativas, existen multiples herramientas
tecnolégicas que han demostrado eficacia para la difusion de la informacién, la
formacion y el aprendizaje autbnomo de tematicas como éstas, ya sea de manera
sincrénica o no. Ahora, la tarea es que se logre generar en el personal sanitario y
asistencial, desde las facultades de pregrado y en especial énfasis en las
instituciones de salud, la conciencia de que este tema es fundamental para la

preservacion del derecho de autonomia del paciente.
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Finalmente, Agarwal y Epstein (2018) hacen énfasis en que el personal
posgraduado de enfermeria, especialmente en oncologia y cuidados paliativos,
debe extenderse a la atencion primaria, es decir, "todo el personal sanitario tendria
que atender por igual las necesidades oncologicas y paliativas a lo largo de la
trayectoria de la enfermedad”, pues la formulacion del testamento vital debe ir mas
alla del grupo de pacientes a los que esta orientado su quehacer y establecer asi un
plan de cuidados propio para su atencioén, desarrollo de la tematica, difusion, apoyo

y formulacion.

4.3. Teorias de enfermeria que fundamentan el cuidado de enfermeria en

las voluntades anticipadas

El objeto mismo de la enfermeria es el cuidado, aun asi, a pesar de que se han
desarrollado diferentes teorias en torno al arte de cuidar, todas confluyen al final en
el mismo objetivo y es la preservacion de las cualidades del individuo, al igual que el

respeto a sus derechos.

Es asi como éstas teorias “apoyan la practica del cuidado en la disciplina de
enfermeria desde el referente de los procesos cognitivos, conductuales y
significativos, cambiantes en el individuo en relacion con su entorno”, donde
emergen cada una de sus esferas, desde la fisica y biolégica, hasta la emocional y
espiritual, dandole a cada una de ellas el valor que requieren. Por ende, el
surgimiento de nuevos modelos y teorias generan bienestar y desarrollo humano en
beneficio del hombre y, por lo tanto, contribuye a mejorar la calidad de vida del
individuo (Trivifo et al., 2005).

A continuacién, se mencionan algunas teorias que se relacionan al momento de la

practica de las voluntades anticipadas, dentro de ellas estan:

4.3.1. Teoria de enfermeria humanistica

La teoria de enfermeria humanistica, propuesta por Paterson y Zderad en 1976,
hace énfasis en la relacion enfermera-persona que recibe el cuidado desde la

fenomenologia de la experiencia compartida.
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Aqui la persona se considera capaz de hacer “elecciones responsables en la vida,
donde hasta en condiciones de adversidad, el ser humano encuentra significado
para vivir’ (Galvis, 2015) y el papel de la enfermera ante estas elecciones, es mas
de acompanar desde un “didlogo vivo, una experiencia existencial vivida entre seres
humanos, una busqueda responsable, una relacién transaccional y una forma

particular de dialogo humano”.

Alrededor de ésto, se da la oportunidad de compartir experiencias y desarrollar la
comprension, puesto que la enfermera no se limita a la observacion, sino que tiene
un rol de orientadora. Proponen las autoras de la teoria, que de este compartir, se

da un mutuo crecimiento que llega a ser transformador para ambas partes.

También Paterson y Zderad (1976) manifiestan que el enfermero debe tener
coherencia y autenticidad desde sus actitudes hasta sus conocimientos genuinos
para verdaderamente ofrecer bienestar a las personas, pues ambas partes son
influenciadas por ese encuentro (Galvis, 2015). En un tema tan algido como las
voluntades anticipadas, donde en ocasiones, como ya se abordd previamente, es
confundido con la eutanasia, las habilidades comunicativas, la empatia y el
conocimiento, deben estar orientados a brindar claridad y soporte a los deseos del
paciente para que se disipen las dudas y los sentimientos de culpa que el
desconocimiento o el temor puedan generar, primando asi la autonomia y el

bienestar del paciente.

4.3.2. Teoria del cuidado caritativo

Esta teoria propuesta por Katie Eriksson (1943-2019) describe que el cuidado “es
una forma de conexion intima” (Unni et al., 2011) donde se crean oportunidades
para que el otro tenga posibilidades mas alla de lo posible. El fundamento tedrico,
se basa en principios ontoldgicos que buscan la comunion, es decir, la capacidad de

salir de si mismo para cuidar del otro.
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Eriksson (1943) también plantea el concepto de ética del cuidado como “la relacién
basica entre el paciente y la enfermera, el modo como la enfermera entra en
contacto con el paciente en un sentido ético” (Unni et al., 2011), es decir, toda la
practica enfermera, siempre y cuando sea realizada con respeto a la dignidad del
paciente, constituye un cuidado ético. Por tanto, el que la enfermera vele por el
cumplimiento de los deseos del paciente, tanto desde la atencion primaria, con la
formulacion debida de sus voluntades de manera anticipada, como en un contexto
hospitalario en etapa final de vida, con el cumplimiento de las mismas, constituye un

cuidado digno vy ético.

Otro concepto que aborda la teoria del cuidado caritativo es la dignidad, la cual
“‘implica el derecho a ser confirmado como un ser humano unico” (Unni et al., 2011),
y que ademas puede verse afectada, no solo por lo que vive el paciente en su
proceso de enfermedad, sino también con la asistencia, cuando por ausencia o
inadecuada presencia de la misma, deriva en violacién de su dignidad. “Son formas
diversas de sufrimiento relacionado con la asistencia: no tomar seriamente al

paciente, no acogerlo, culpar y someterlo a un ejercicio de poder” (Unni et al., 2011).

Esta teoria, por tanto, hace parte de la base epistemoldgica de las voluntades
anticipadas, puesto que se fundamenta en la experiencia del ser, desde su esencia
misma. Ademas, contempla el cuidado de enfermeria, no sélo como una practica
sanitaria circunstancial, sino porque posiciona a la enfermera como garante de la
dignidad del ser humano, quien es completo y capaz de toma de decisiones, pero

que a su vez, sufre por aquello que le aleja de su bienestar y unidad.

El testamento vital pretende, por tanto, brindar paz al paciente, lo cual puede ser
considerado como calidad de vida, al buscar la coherencia entre lo que se desea y
lo que se vive. No es fruto de un capricho personal, sino de la reflexién profunda que
hace el individuo sobre si mismo acerca del final de vida desde un proceso que, en
ocasiones, puede ser doloroso y solitario. Por tanto, es indispensable que la
enfermera tome parte de este proceso como un puente de unidad entre la atencion
sanitaria y lo estipulado en las voluntades anticipadas, constituyendo en si mismo,

un acto de humanidad y humanizacion de la atencion.
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4.3.3. Teoria del final tranquilo de la vida

Otra teoria de enfermeria que guarda relacion con el tema de voluntades
anticipadas es la teoria del final tranquilo de la vida propuesto por Ruland y Moore
(1998), siendo ésta una de rango intermedio, lo cual indica la utilidad al momento de
explicar interacciones y organizaciones en la asistencia sanitaria (Modelos y teorias

en enfermeria, 2011).

Ruland y Moore (1998) definen dentro de la teoria que la estructura-contexto es el
sistema familiar (el paciente terminal y sus allegados) que esta recibiendo cuidados
de los profesionales en una unidad hospitalaria de agudos, y el proceso lo definen
como las acciones (intervenciones de enfermeria) dirigidas a promover los
siguientes desenlaces: ausencia de dolor, bienestar, dignidad y respeto, sentirse en

paz, y sentir la proximidad de los allegados y de los cuidadores.

Ademas, Ruland y Moore (1998) afirman la importancia de incluir al paciente y a sus
allegados en la toma de decisiones respecto al cuidado del paciente, tratarlo con
dignidad, empatia y respeto, y estar atento a las necesidades, deseos y preferencias
para contribuir a la experiencia de dignidad y respeto; proporcionar apoyo
emocional, control y satisfaccion de las necesidades, inspirar confianza,
proporcionar al paciente y sus allegados orientacion en cuestiones practicas.
Finalmente, facilitar la participacion de los allegados en el cuidado del paciente,
atendiendo su dolor, sus preocupaciones y sus preguntas, contribuye a la

experiencia de proximidad de los allegados o personas que cuidan.

Lo anterior es indispensable al momento de la atencién del paciente con cancer que
decide adoptar las voluntades anticipadas, pues se evidencia la importancia de
atender no sélo las necesidades del paciente, sino de involucrar a la familia en el
proceso para lograr un acompafiamiento integral por parte de los actores que
intervienen. Ademas, respetar los deseos del individuo al final de la vida, contribuye

a mejorar la calidad de vida, evitar el dolor o sufrimiento (Doll et al., 2013, p. 4).

Por otro lado, Ruland y Moore (1998) exponen algunos supuestos que se identifican

en la teoria, tales como:
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‘los acontecimientos y sentimientos de la experiencia del final de vida son
personales e individuales, el cuidado de enfermeria es crucial para crear una
experiencia del final de vida tranquilo, las enfermeras evaluan e interpretan
las manifestaciones que reflejan la experiencia del final de vida de la persona
e intervienen de la manera adecuada para conseguir o mantener una
experiencia serena, aunque el moribundo no pueda expresarse verbalmente”
(Ruland y Moore, 1998).

Ademas, la teoria involucra otros supuestos importantes dentro de los cuales se
destaca a la familia como parte indispensable del cuidado al final de la vida, donde

el objetivo de ésta,

“no es optimizar el cuidado en el sentido de que debe ser el tratamiento mejor
y mas avanzado tecnolégicamente, o un tipo de cuidado que lleve a un
tratamiento excesivo, sino maximizar el tratamiento, es decir, proporcionar el
mejor cuidado posible mediante el uso juicioso de la tecnologia y de las
medidas de bienestar, para aumentar la calidad de vida y lograr una muerte

tranquila” (Ruland y Moore, 1998).

De esta manera, las teorias juegan un papel importante en el tema de las
voluntades anticipadas, pues proporcionan un marco referencial y conceptual para
comprender las necesidades y los valores de los pacientes, guiar la toma de
decisiones en la practica y desarrollar estrategias de cuidado que permitan el
respeto a la autodeterminacion del individuo. Ademas, para los profesionales de
enfermeria, éstas teorias permiten brindar cuidados con calidad, evitando caer en
cuidados futiles o tratamientos invasivos que tienen como unico objetivo prolongar la

vida del paciente “sin calidad” (Veigas Pepes et al., 2023).
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Conclusiones

La revision bibliografica sobre el rol del profesional de enfermeria en las voluntades
anticipadas es limitada, pues la poca produccién en el tema no permite determinar el
estado actual del mismo en la legislacién, implementacion y formacién del personal,
como en las actitudes frente al tema. Ademas, se identifican vacios importante en el
desarrollo de la tematica entre distintas zonas geograficas, lo cual cuestiona, al
poner de manifiesto, que aun en diferentes partes no se ha logrado la adaptacion
del sistema de salud a las necesidades del individuo y a los valores culturales de las
diferentes comunidades, limitando la toma de decisiones o incluso, el uso eficiente
de los recursos al final de la vida con tratamientos no deseados o innecesarios para

el paciente.

Por otro lado, es importante promover la investigacién desde las diferentes aristas
que tiene el tema para potenciar cada una de las oportunidades de mejora, disminuir
las brechas y enfocar los esfuerzos hacia la calidad de la atencién al final de vida
del paciente con cancer y su familia. Esto se debe fortalecer desde los planes de
formacién del pregrado para crear la conciencia necesaria e infundir desde la base
ontoldgica la importancia del tema y asi, lograr mayor desarrollo y adherencia en las
directivas anticipadas, en especial en areas como la oncologia donde se demostro
que la implementacion es escasa y que el grupo poblacional requiere de
profesionales especialistas con habilidades que permitan la identificacion temprana

de necesidad y por ende, un acompanamiento hasta el final de la vida.

A su vez, cada una de las barreras encontradas, permite obtener una vision global
de la experiencia que viven aquellos pacientes con enfermedades croénicas,
degenerativas o en etapa terminal y que desean implementar las voluntades
anticipadas, las cuales tienen el objetivo de garantizar el respeto al principio bioético
de autonomia del paciente en la toma de decisiones al final de vida. De ahi la
importancia de formar al personal en habilidades comunicativas que permitan contar

con herramientas solidas para favorecer el desarrollo de las directivas anticipadas.
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Asi mismo, la familia juega un papel indispensable al momento de acompanar el
proceso y las decisiones del paciente; sin embargo, la busqueda realizada afirma la
necesidad de implementar un proceso que permita acompafar, guiar, favorecer la
resolucion de dudas y mitigar miedos, donde se puedan tratar temas que son
dificiles de abordar como en este caso, la planificacion de los deseos del paciente al

final de la vida.

Finalmente, los hallazgos muestran escasez de produccion sobre el perfil que debe
tener el especialista en enfermeria oncolégica en las voluntades anticipadas del
paciente con cancer y su familia, sin embargo, la tendencia es que los profesionales
de enfermeria, al estar en mayor contacto con el paciente, se convierten en
importantes comunicadoras del tema, y por ende, estan en la capacidad de iniciar

las conversaciones en las que el individuo exprese sus voluntades antes de morir.

Recomendaciones

Para la profesion de enfermeria seria de vital importancia que las facultades
incluyeran en los programas formativos esta tematica, o para quienes ya cuenten
con ella, le dediquen mayor tiempo en el pensum para favorecer la discusion y

profundizacion respecto al tema.

Ademas, es necesario que las instituciones de salud potencien la idoneidad de los
profesionales en el pregrado y promuevan la formacién continua y a su vez, se de la
adaptacion a nivel de logistica e infraestructura para favorecer espacios tranquilos y
amigables que permitan brindar confianza y tranquilidad a la hora de iniciar o
abordar las discusiones de voluntades anticipadas por parte de los profesionales

sanitarios.

Por otro lado, para los pacientes es imperativo que se apropien de su proceso,
conozcan sus derechos y mas aun, hacer que éstos sean respetados al momento
de la atencion en salud para garantizar muerte digna a partir del respeto de sus

deseos. Esto también significa que se comprometen a una comunicacién sincera,
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abierta y asertiva con el personal sanitario para favorecer una atencién oportuna y

de calidad.

La sociedad también es un actor importante en el desarrollo de las voluntades
anticipadas, por tal razén se recomienda que este tema sea tratado con mayor
apertura, frecuencia e intensidad por la comunidad, lo cual va de la mano con la
implementacion de programas y politicas publicas que disminuyan la burocracia y
promuevan la adherencia del tema en distintos ambitos diferentes al hospitalario,
pues estas conversaciones no soélo se inician desde alli, sino también desde otros

espacios como lo es el ambito familiar.

Finalmente, para los enfermeros especialistas en oncologia se recomienda adoptar
un rol mas activo durante el proceso de voluntades anticipadas, pues al ser una
disciplina con un cuerpo de conocimientos propio, se cuenta con herramientas
necesarias para implementar el tema desde la gestion de los servicios oncologicos
en los que se incluya al paciente y a la familia en la toma de decisiones y el respeto
a sus preferencias al final de la vida. Ademas, el liderazgo debe ser ejercido desde
el testimonio de humanizaciéon donde el paciente sea el centro de la atencion

integral en salud.
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Anexos: Matriz

https://docs.google.com/spreadsheets/d/1yKZgnalUygy8PtzgwTZ9js9yS54TIRCv2/ed
it?usp=drive link&ouid=104748578942451905477 &rtpof=true&sd=true
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