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ARTICULO DE REVISION

VOLUNTADES ANTICIPADAS: DESAFIOS ETICOS

EN EL CUIDADO DEL PACIENTE

ADVANCE DIRECTIVES: ETHICAL CHALLENGES IN PATIENT CARE
DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE: DESAFIOS ETICOS NO CUIDADO
DO PACIENTE

Jenny Forero'
Ivonne Vargas?

Margarita Bernales®

RESUMEN

Las voluntades anticipadas en salud tienen como finalidad que la persona manifieste de manera anticipada su voluntad sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud, lo cual le permite expresar personalmente y de forma previa sus preferencias. Esta revisién
de la literatura tiene por objetivo describir el concepto y la estructura de las voluntades anticipadas, asi como los aspectos éticos
involucrados durante el cuidado del paciente. Con las palabras clave “Advanced Health Care Directive” AND “Ethical Implication”
y sus similes en espafiol (voluntades anticipadas, implicaciones éticas), se revisaron cinco bases de datos: ProQuest, Philosophy
(JSTOR), PubMed, Web of Science y SciELO; las publicaciones se agruparon entre los afios 2010 y 2018. Se obtuvieron 31 articulos
de los cuales se realizé una lectura critica. Los resultados de esta revisién fueron agrupados en las siguientes categorias: concepto,
estructura, situaciones clinicas donde se aplican las voluntades anticipadas, fortalezas y limitaciones; asi como los aspectos éticos in-
volucrados. Actualmente, son mds comunes las vivencias relacionadas con las situaciones al final de la vida, donde la persona pierde
su capacidad de decidir y no puede manifestar sus deseos, por lo que es imposible conocer su voluntad. Gran parte de los profesio-
nales de la salud no tienen capacitacién adecuada sobre el desarrollo y la aplicacién de las voluntades anticipadas, escenario que se
convierte en una oportunidad para la investigacién y profundizacién sobre el tema. Las voluntades anticipadas son una herramienta
que proporciona al equipo de salud informacién fidedigna de los valores y deseos del paciente, por lo que es importante capacitar a
estos profesionales para brindar una atencién respetuosa y de calidad.

PaLaBrAs cLave (FUenTE: DECS): voluntad anticipada; documento de voluntad anticipada; voluntad de vida; revelacién; directivas
anticipadas; testamento vital; principios éticos; toma de decisiones; toma de decisiones clinicas.
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ABSTRACT

Advance healthcare directives are intended for the individual to personally express their will and preferences about healthcare and
treatment ahead of time. This literature review aims to describe the concept and structure of advance directives and the ethical
aspects involved in patient care. Using the keywords “Advance Healthcare Directive” AND “Ethical Implication” and its Spanish
equivalents (voluntades anticipadas, implicaciones éticas), five databases were accessed: ProQuest, Philosophy (JSTOR), PubMed,
Web of Science and Scielo. Publications were narrowed down to the 2010-2018 period. Thirty-one articles were obtained and read
critically. Results of this review were grouped into the following categories: concept, structure, clinical situations in which advance
directives apply, strengths and limitations, as well as the ethical aspects involved. End of life-related experiences in which a person
loses their ability to make decisions and cannot express their wishes, so it is impossible to know their will, are more common nowa-
days. Most health workers are not appropriately trained in the preparation and application of advance directives, which becomes an
opportunity to research and delve deeper into the subject. Advance directives are a tool that gives health workers reliable informa-
tion on a patient’s values and wishes, so it is vital to train them to provide respectful quality care.

Keyworp (Source: DECS): advance directive; health care advance directive; living will; disclosure; advance directives; ethical prin-
ciples; decision making; clinical decision-making.

Resumo

As diretivas antecipadas de vontade na saide tém como finalidade que o paciente manifeste, de maneira antecipada, sua vontade
e preferéncias sobre os cuidados e o tratamento de sua satide. Esta revisdo da literatura tem como objetivo descrever o conceito e
a estrutura das diretivas antecipadas de vontade, bem como os aspectos éticos envolvidos durante o cuidado do paciente. Com as
palavras-chave “advanced health care directive” AND “ethical implication” e seus equivalentes em espanhol (“voluntades antici-
padas”, “implicaciones éticas”), foram revisadas cinco bases de dados: ProQuest, Philosophy (JSTOR), PubMed, Web of Science e
SciELO; as publicagdes sio de 2010 a 2018. Foram obtidos 31 artigos, dos quais foi realizada uma leitura critica. Os resultados desta
revisdo foram agrupados nas seguintes categorias: conceito, estrutura, situagdes clinicas em que sio aplicadas as diretivas antecipa-
das de vontade, fortalezas, limitagdes, bem como aspectos éticos envolvidos. Atualmente, séio mais comuns as vivéncias relacionadas
com as situagdes no final da vida, em que a pessoa perde sua capacidade de decidir e néio pode manifestar seus desejos, portanto é
impossivel conhecer sua vontade. Grande parte dos profissionais da satide ndo tem capacita¢do adequada sobre o desenvolvimento
e a aplicacio das diretivas antecipadas de vontade, o que se torna uma oportunidade para pesquisar e aprofundar sobre o tema. As
diretivas antecipadas de vontade sdo uma ferramenta que proporciona, a equipe de satide, informagdo fidedigna dos valores e dese-
jos do paciente, por isso é importante capacitar os profissionais para oferecer uma atengiio respeitosa e de qualidade.
PaLavRAs-cHAVE (FONTE: DECS): vontade antecipada; directivas antecipadas de voluntade; DAV; testamentos quanto a vida; revelagao;
directivas antecipada; principios éticos; tomada de decisdes; tomada de decisdo clinica.
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INTRODUCCION

La creacion de los documentos de voluntades antici-
padas (VA) en el ambito de la salud fue originalmente
denominada como living will o testamento vital. Estos
surgieron en Estados Unidos para actuar de la mejor
manera ante problemas en la toma de decisiones entre el
paciente y los profesionales de la salud (1), en particular
cuando ocurrian situaciones en las que los pacientes no
alcanzaban a manifestar sus voluntades respecto al ma-
nejo médico al final de la vida (2). La primera directiva
anticipada fue propuesta por la Euthanasia Society of
America (ESA) en 1967, y se relaciona con el hecho de
que un paciente no puede ser sometido a tratamiento
sin su consentimiento (3).

Los términos testamento vital, voluntades anticipadas o
instrucciones previas, se refieren al documento escrito
en el que una persona manifiesta anticipadamente su
voluntad respecto a decisiones en salud. El objetivo de
la VA se cumple en el momento en que un paciente no
sea capaz de expresar personalmente sus preferencias
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud (2).

La aplicacién de las VA favorece que un paciente tome
decisiones cuando estd consciente, y esto se hace a
través de una correcta comunicacién con el equipo
de salud (4). Durante este proceso, el profesional de
la salud tiene la responsabilidad de informar sobre las
recomendaciones clinicas, aclarando que cada alterna-
tiva suele tener ventajas y desventajas, diferencias en
la efectividad, los efectos adversos y los costos, para
brindar mayores herramientas al paciente en una toma
de decisién informada (5).

Estas voluntades prospectivas se pueden comprender,
a grandes rasgos, como formas de consentimiento que

LOS TERMINOS TESTAMENTO
VITAL, VOLUNTADES ANTICIPADAS
O INSTRUCCIONES PREVIAS, SE
REFIEREN AL DOCUMENTO ESCRITO
EN EL QUE UNA PERSONA MANIFIESTA
ANTICIPADAMENTE SU VOLUNTAD
RESPECTO A DECISIONES EN SALUD.

autorizan a un equipo médico a realizar algin tipo de
intervencion con fines diagnésticos o terapéuticos para
asegurar una atencion sanitaria acorde con los intereses
del paciente, que entrardn en vigencia cuando este ya
no se encuentre apto para manifestar su voluntad (6).
Ademds, las VA se han incorporado en algunas legisla-
ciones europeas (7) y estin presentes en publicaciones
académicas y en propuestas de documentos en el &mbito
de la bioética (8).

El objetivo de esta revisién de la literatura es indagar
sobre este tema y describir los aspectos éticos involu-
crados durante el desarrollo de las VA, y las fortalezas
y limitaciones de su aplicaci6n.

MATERIALES Y METODOS

La revisi6n se desarroll6 siguiendo las seis etapas plan-
teadas por Ganong (9):

1. Lapregunta orientadora fue: jcudles son los aspectos
éticos involucrados en el desarrollo de las VA durante
el cuidado de un paciente adulto?

Para la bisqueda se utilizaron los términos MeSH:
“Advanced Health Care Directive” AND “Ethical
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Implication” y sus similes en espaifiol (voluntades
anticipadas, implicaciones éticas), la base de datos
de SciELO reporta informacién sobre el tema en
Latinoamérica.

Los operadores booleanos utilizados fueron de in-
terseccién (AND) para establecer las operaciones
légicas entre los conceptos y (OR) para recuperar
documentos donde aparezca alguna de las palabras
clave indicadas como sinénimo (10) (Anexo, tabla 1).

Los criterios de inclusién utilizados fueron: articulos
publicados entre 2010 y 2018, en idioma espaiiol o
inglés, articulos cientificos y revisiones relacionadas
con los aspectos éticos de las VA de personas adultas
en el 4&mbito de la salud.

Los criterios de exclusién fueron: articulos sin
texto completo disponible, que involucraran situa-
ciones de emergencia o patologias psiquidtricas y
menores de edad.

Se identificaron un total de 536 registros a partir de los
términos MeSH empleados, se realizé lectura de titulo
y resumen de cada uno, se descartaron aquellos que
no tenian relacién con la definicion, los objetivos y
aspectos éticos de las VA en salud.

Los datos se obtuvieron de las bases ProQuest,
Philosophy (JSTOR) y PubMed, Web of Science y
SciELO, usando el limite de afios entre 2010-2018.

La primera seleccién de los articulos fue por tituloy el
resumen, con un total de 285 registros seleccionados
(251 eliminados), que fueron escogidos al contrastar
el objetivo del documento con la pregunta inicial de
estarevision. La segunda seleccion se realiz a partir
de lalectura del texto completo y se excluyeron aque-
llos que no cumplian con los criterios de inclusién

senialados, quedaron un total de 36 registros (figura
1). Finalmente, se eliminaron 6 registros duplicados,
se obtuvo un total de 31 documentos seleccionados

(Anexo, tabla 2).

4. Cada uno de los 31 articulos seleccionados fue
sometido a una lectura critica en la que se realiz6
un proceso de abstraccion, sintesis y andlisis de la
informacion recopilada sobre las VA y los desafios
éticos en el cuidado del paciente.

5. Los revisores extrajeron de cada uno de los articulos
la informacién correspondiente y la agruparon en
cinco categorfas: concepto, objetivos, situaciones
clinicas donde se aplican, fortalezas-limitaciones y
aspectos éticos.

6. Paralapresentacién de los resultados se describi6 cada
una de las categorfas segiin los hallazgos encontrados
en los articulos.

RESULTADOS
Conceptualizacion de voluntades anticipadas

La planificacién de las VA, segtin lo establecido por el
Diccionario de bioética de 1991 (citado por Vearrier),
es un proceso donde las declaraciones de los pacientes
son realizadas con anterioridad al momento en el que
se encuentren incompetentes para decidir sobre su
propia atencién en salud, en las cuales se indican sus
preferencias de tratamiento y se autoriza a un tercero
a tomar decisiones por ellos (11).

Las VA se realizan entre el paciente, su familia/cuidador(s)
y los profesionales de la salud que apoyan los adultos (de
cualquier edad o estado de salud), y estin encaminadas a
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Figura 1. Estructura de la bisqueda

Bases de datos

Estrategia de busqueda

Web of Science

SciELO Voluntades anticipadas AND Etica
Philosophy (JSTOR)
ProQuest
“Advanced Health Care Directive” AND
“Ethical Implication”
PubMed

536 registros encontrados en
bases de datos

285 excluidos por lectura
de titulo y abstract

251 registros

214 excluidos por
no cumplir con los
criterios de inclusién

37 registros

31 articulos

Fuente: elaboracién propia.
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ADEMAS DE VELAR POR LA AUTONOMIA DEL PACIENTE, LA VA PROTEGE LOS DERECHOS
DE ESTE RESPETO DE SU PERSONALIDAD, LA DIGNIDAD AL FINAL DE LA VIDA'Y LA

CONFIDENCIALIDAD EN EL MANEJO DE SU HISTORIAL CLINICO.

compartir y comprender sus valores personales, objetivos
de vida y preferencias respecto a la atencién médica en
el futuro (12-14). Las personas tienen la oportunidad
de discutir y planificar la futura toma de decisiones, en
particular, para el momento en que no son capaces de
tomar decisiones por si mismas (13, 15), lo que pro-
porciona una medida de control sobre la fase final de
la vida y asegura que los deseos de los pacientes sean
conocidos y respetados, en la medida de lo posible, por
el profesional de la salud (16).

La VA es considerada como una herramienta de plani-
ficacién de atencién avanzada de pacientes con enfer-
medades crénicas graves. Esta refleja los objetivos del
paciente para las decisiones médicas que, teniendo en
cuenta la condicién actual de salud, podrian enfrentar
en un futuro, para asi aumentar la probabilidad de
que sus deseos sean respetados por las instituciones
de salud (17, 18).

Algunos autores establecen que la VA es el mecanismo
mediante el cual las personas son participes de las de-
cisiones médicas futuras de acuerdo con sus intereses,
y destacan la autonomia al elegir frente al tipo de vida
que se desea, posterior a la intervencién (19-21).

Ademds de velar por la autonomia del paciente, la VA
protege los derechos de este respeto de su personalidad,
la dignidad al final de la vida y la confidencialidad en el

manejo de su historial clinico (22, 23).

Es importante sefialar que la planificacién de las VA
tiene que ser en un tiempo cercano al diagnéstico dado
por el médico tratante, estas deben actualizarse cons-
tantemente (menos de un aflo), o cuando el paciente
considere necesario modificar sus preferencias, esto
debe ser un proceso de didlogo entre el equipo de salud
y el paciente, donde se informe a este tltimo sobre la
evolucion de su enfermedad, a fin de que pueda tomar
y actualizar sus decisiones. Hay que recordar que uno
de los problemas en la aplicacién de la VA es el intervalo
de tiempo entre el momento de expresar la voluntad y
aquel en que esta se ejecuta (24, 25).

Objetivos de las VA

Los objetivos que se plantean en las VA son diversos, uno
de los principales es el propésito de proteger y mante-
ner el derecho de la autonomia del paciente en la toma
de decisiones en salud (26), al respetar su eleccion en
las intervenciones médicas que desea, incluso cuando
se estd incapacitado por una enfermedad o condicién
terminal, encausando el cuidado que realmente recibe
de acuerdo con sus preferencias (11, 13), ademds de
asegurar, por parte del equipo de salud, la entrega de
informacion clara a pacientes, familiares y cuidadores
para ofrecerles la oportunidad de identificar y registrar
las preferencias de atencién antes de que se pierda la
capacidad de decision (27, 28). Otro objetivo es asegurar
que el paciente comprende su condicién actual de salud,
la trayectoria probable de la enfermedad y las opciones
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de tratamiento (17), al definir estados clinicos que los
pacientes consideran intolerables y, por tanto, desean
evitar (28, 29).

Situaciones clinicas donde se aplican las VA

Los elementos que pueden incluirse en el desarrollo
de las VA guian a los pacientes a través de una serie de
decisiones especificas, segiin sus preferencias sobre las
condiciones en las que aceptarian o rechazarfan el uso
de tecnologias para el mantenimiento de la vida, donde,
en principio, deberian suspenderse de resultar medidas
desproporcionadas, como: las terapias de sustitucion
renal (11, 14, 30, 31), ventilacién mecanica (11, 14, 17,
26, 30-32), reanimacién cardiopulmonar (RCP) (13,
15, 17, 27, 28, 30, 32); o medidas de cuidado paliativo
como la nutricién artificial (11, 14, 17, 30-32) y medidas
de confort (31); control del dolor (11, 27, 31) e incluso,
donacién de 6rganos (31).

Respecto alas preferencias de los pacientes frente al nivel
de intervencion médica deseada en caso de emergencia:
no hospitalizacion, limitacién o no del tratamiento segin

su patologia (17, 33).

Los estudios analizados indican que el cuerpo colectivo
responsable de la toma de decisiones durante el desarrollo
de las VA esta conformado por el paciente, su familia
o representantes (persona adulta competente de 18
aios o mas) (18, 23, 27, 34) y por el personal de salud
(principalmente, médico y enfermera) quienes deben
cumplir con las voluntades previamente comunicadas
por el paciente, en busca del mayor beneficio y respeto
por la dignidad de la persona (14, 20, 28, 32, 35).

Este proceso, ademds de evaluar y analizar las prefe-
rencias de la atencion médica, también busca nombrar

a un representante sustituto de la toma de decisiones a
fin de brindar, ademds de lo mencionado, oportunidades
de establecer limites en los planes terapéuticos cercanos
al final de la vida (14).

Es importante aclarar que la VA puede revocarse infor-
malmente en cualquier momento (36), ya que pueden
haber sido descubiertos nuevos tratamientos que se
relacionen con los intereses del paciente para mantener
una mejor calidad de vida durante el desarrollo de su

patologfa (21).

Fortalezas y limitaciones de la aplicacion de las vo-
luntades anticipadas

a. Fortalezas

Las fortalezas descritas por los diferentes autores durante
la aplicacién de las VA se describen a partir de los bene-
ficios para el paciente, los cuidadores y los profesionales.
Para el caso del paciente, este se verd beneficiado al ser
respetada su autonomia por parte del equipo de salud
en la toma de decisiones, al brindarle la oportunidad de
establecer sus preferencias en los tratamientos médicos
(24, 30) y fomentar su independencia dentro del sistema
de salud y de la sociedad en general (27).

Los beneficios para cuidadores son considerados a partir
de la disminucién del estrés o la ansiedad al hablar con
claridad de este tipo de situaciones, y la adquisicién de
mayores herramientas para administrar asuntos perso-
nales, paz mental, menos carga para los seres queridos

y paz dentro de la familia (17, 28).

Respecto a los beneficios para los profesionales invo-
lucrados en el proceso de atencién clinica durante el
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desarrollo de las VA, se evidenciard menos conflicto al
tomar la decision, pues se conocen los deseos yla voluntad
de los pacientes (29), lo que permite generar instancias
donde se disefien cuidados orientados al confort, para
mejorar el control de los sintomas mentales y fisicos del
paciente en las dltimas fases de la vida (17, 28), con una
disminucién del uso de intervenciones médicas intensivas
y del nimero de transferencias inapropiadas al hospital
de pacientes en fases terminales de la enfermedad, lo que
genera mayor satisfacciéon del paciente y del cuidador
con la atencién brindada (17, 28).

b. Limitaciones

Las limitaciones descritas durante el desarrollo de las
VA tienen que ver, en primera instancia, con la falta
de homogeneidad de este proceso, las confusiones
conceptuales por la variedad de nombres que se da a
este tipo de documento (34, 37), ademés del uso de un
lenguaje juridico complejo durante su ejercicio (38). Lo
anterior podrfa explicar la falta de conocimiento entre
los profesionales de la salud (22, 23).

Otra limitacién es la falta de claridad sobre el lugar
donde se almacenarén y se tendré acceso a estos docu-
mentos de forma completa, para que sea posible, en un
momento futuro, recuperar rdpidamente un registro de
las preferencias del paciente. A esto se suma la incerti-
dumbre entre los profesionales de la salud y el paciente
sobre los diferentes documentos, cémo desarrollarlos y
el lugar acorde para aplicarlos (28).

Por parte de los pacientes también hay estudios que
describen las limitaciones presentadas tales como: la
falta de comprension por parte de estos y sus familias
sobre la gravedad de la enfermedad y su prondstico; la

dificultad para comprender las limitaciones y complica-
ciones de las intervenciones para mantener la vida (29);
la percepcién de irrelevancia por parte estos al hablar de
suvoluntad de forma previa: “Estoy demasiado saludable;
la tecnologia médica prolongard la vida sana, los eventos
futuros son una cuestién de suerte, mis deseos ya son
conocidos por mis médicos y mi familia” (25, 29, 34);
deseos ambiguos, inconstantes o mal registrados dados
por el uso de palabras que estdn abiertas a diferentes
interpretaciones o que no identifican las voluntades de
forma precisa (25, 28), lo que puede generar dudas en el
equipo de salud respecto a qué paciente debe planificar
sus voluntades y cudndo debe comenzar esa discusion,
principalmente en los pacientes en quienes las trayec-
torias de la enfermedad pueden ser inciertas, porlo que
el proceso de las VA se realiza demasiado tarde (25, 28).

Otra limitacién es la falta de claridad del proveedor
de atencién médica responsable mas adecuado para
iniciar el proceso de las VA, que depende del contexto
clinico del paciente (23, 25, 28); ademads de la actitud
variable del médico segiin la especialidad durante el

desarrollo de las VA (30).

También existen limitaciones de tiempo del profesional
de salud quien tiene que competir con otras tareas cli-
nicas y organizativas importantes, probablemente mas
intensas, que dificultan el proceso y restan tiempo de
esencial ala atencién que se le debe dar al paciente para
resolver sus dudas (12).

Finalmente, las limitaciones generadas por la ausencia o
las dificultades con el representante que va a decidir, a
futuro, por pacientes que no tienen familia o “personas
significativas” o, por el contrario, situaciones donde sus
opiniones son discordantes con las del paciente o que,
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por varias razones, no desea participar en el proceso, o
no estd de acuerdo con otros miembros de la familia en
cuanto a los objetivos de la atencion (25, 28).

Aspectos éticos de la planificacion de las volunta-
des anticipadas en salud

Algunos articulos indican que las VA en salud compar-
ten las razones éticas subyacentes del respeto por la
autonomia del paciente y de prevenir el tratamiento no
deseado en momentos en que ya no puede participar
en las decisiones de su atencién médica (11, 23, 39).

En el dmbito sanitario, se describe el respeto por la
autonomia del paciente a partir de la condicién de
que el individuo cuente con capacidad para la toma
de decisiones para que las VA sean vilidas (19); de
esta manera, se puede establecer que una accién es
auténoma cuando el que actda comprende lo que hace,
tiene una intencionalidad y lo hace sin influencias que
determinan su accién (37).

Por consiguiente, para ejercer su autonomia el paciente
debe comprender lainformacién sobre su estado médico
general y su prondstico tanto a corto como a largo plazo,
asi como las opciones del plan de tratamiento y el impacto
que tendrian, con el fin de facilitar y apoyar las decisiones,
para que pueda rechazar o aceptar tratamientos, por
medio de la VA, con el equipo de salud en un entorno
de privacidad y confidencialidad (36). Asi, mediante
las VA, la preferencia de la persona enferma puede ser
expresada de forma anticipada y por escrito, con lo cual
se mantiene su autodeterminacién en el tiempo (24).

Algunos estudios afirman que el motivo para respetar
la autonomia del paciente frente a los tratamientos

ALGUNOS ARTICULOS INDICAN QUE LAS
VA EN SALUD COMPARTEN LAS RAZONES
ETICAS SUBYACENTES DEL RESPETO POR
LA AUTONOMIA DEL PACIENTE Y DE
PREVENIR EL TRATAMIENTO NO DESEADO
EN MOMENTOS EN QUE YA NO PUEDE
PARTICIPAR EN LAS DECISIONES DE SU
ATENCION MEDICA.

en circunstancias al final de la vida se debe a que las
preferencias de estos son muy sensibles en dichos mo-
mentos (24).

Una de las principales preocupaciones de quien decide
planificar sus VA es la incertidumbre sobre lo que ocurrird
después de la pérdida de su capacidad para decidir, pues
personas relativamente extrafias podrian tomar decisiones
cruciales al final de su vida en un supuesto mejor interés,
a través de una decision subrogada. No obstante, si asi lo
prefiere, un paciente podria designar a una persona que
lo subrogue en decisiones cuando esté imposibilitado de
decidir, como un ejercicio de eleccién auténoma (20). De
esta manera, la persona que subroga la decision tiene la
obligacién moral de seguir las preferencias expresadas
por el paciente, y actuar con el mejor interés de este,
informando ademads al equipo de salud (40). Si estas
preferencias son desconocidas, se debe actuar sobre el
principio ético de la beneficencia y maximizar el bienestar
del paciente, con el fin de evitar el dolor y el sufrimien-
to, respetar sus intereses y buscar su recuperacion (39).
Asimismo, al tener presente el bienestar del paciente se
trata de velar por la ausencia de dolor y sufrimiento, a
fin de apoyar un proceso de muerte digno (22).

232 ISSN 0123-3122 - e-ISSN 2027-5382 -

Pers Bioet. « VoL. 23 -

NuUm. 2 « pp. 224-244 - 2019




VOLUNTADES ANTICIPADAS: DESAFIOS ETICOS EN EL CUIDADO DEL PACIENTE o JENNY FORERO, IVONNE VARGAS, MARGARITA BERNALES |

LAS VA PUEDEN FOMENTAR UN EQUILIBRIO ENTRE LA AUTONOMIA DEL PACIENTE, CON

LA OBLIGACION DEL PERSONAL MEDICO DE HACER EL BIEN PARA ESTE (BENEFICENCIA) Y

EVITAR EL DANO (NO MALEFICENCIA), TENIENDO EN CUENTA LAS PREOCUPACIONES DE
JUSTICIA Y EQUIDAD CON RESPECTO A OTROS PACIENTES.

Sin embargo, el estudio de Scott et al. muestra con-
sistentemente que la mayoria de los pacientes con
enfermedad crénica avanzada desean discutir sus
opciones de atencién mientras atin puedan hacerlo,
destacando que sus preferencias permanecen estables
e inequivocas con el tiempo en mds del 70 % de los
casos (28). Si no se documentan tales preferencias
para que puedan cumplirse en el futuro, no hay
compatibilidad con los principios de la autonomia del
paciente y de consentimiento informado durante la
practica clinica (21, 41).

El respeto y la dignidad de las personas también fueron
aspectos éticos descritos por Trarieux et al., donde algunas
personas manifiestan “reclamar el derecho a morir con
dignidad”, “expreso mis tltimos deseos libres y quiero
que ellos sean respetados”, “para mi, prolongar la vida
a cualquier precio no es una prioridad” (34).

Para Feely et al., actualmente a los médicos se les
anima a tomar decisiones con los pacientes y sus sus-
titutos, utilizando un proceso de toma de decisiones
compartidas. Las VA sugieren la reevaluacién conti-
nua de los objetivos y las preferencias del paciente a
través del tiempo, se considera que cualquier decisién
de iniciar, continuar o interrumpir una intervencion
médica debe basarse en las preferencias de este ya
que estos tienen el derecho de aceptar o rechazar un
tratamiento (40).

Peicius et al., en su estudio, describen el desarrollo de
las VA como una herramienta adecuada para proteger
la autonomfa del paciente y contemplan otros aspectos
éticos fundamentales, tales como la libertad de elec-
cién, la responsabilidad del paciente en el momento
de tomar decisiones sobre el tratamiento médico y la
beneficencia (22). Finalmente, las VA pueden fomentar
un equilibrio entre la autonomia del paciente, con la
obligacion del personal médico de hacer el bien para
este (beneficencia) y evitar el dafio (no maleficencia),
teniendo en cuenta las preocupaciones de justicia y
equidad con respecto a otros pacientes (32, 36). En
esta medida, es obligacion del personal de la salud, no
solo respetar la autonomia del paciente, sino también
tener una mayor obligacién de proteger alos pacientes
vulnerables (40).

DISCUSION

Actualmente, la relacién que establece el paciente con
el sistema de salud ha cambiado, evolucionando hacia
un entorno menos paternalista, en el que es mds visible
su participacién en el proceso de salud-enfermedad, en
un marco de comunicacién mds simétrico entre profe-
sionales y pacientes. Para que esto se desarrolle en un
entorno de respeto, una obligaciéon moral del equipo de
salud es cerrar la brecha de informacién durante todo
el proceso de toma de decisiones, reconociendo el valor
dialégico de las VA (42).
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Uno de los argumentos éticos para el desarrollo de las
VA es fomentar el respeto por la autonomia, principio
bioético que reconoce el derecho de toda persona adulta,
capacitada, en ausencia de coacciones y debidamente
informada, a decidir si acepta o no un determinado
tratamiento, a partir de lo que considera bueno para
si mismo, con fundamento en el uso de una libertad
responsable en la toma de decisiones (43). Asi, puede
ejercer de manera responsable su autodeterminacion
sobre las decisiones que conciernen a su salud respecto
alos tratamientos que se le deberdn aplicar en determi-
nadas circunstancias (44), cuando yano estard consciente
para decidir. El individuo es auténomo cuando actia
libremente de acuerdo con el plan que ha escogido,
a partir de dos condiciones esenciales: la libertad, en-
tendida como la independencia de influencias que lo
controlen, y la agencia, es decir, la capacidad para la
accion intencional (45).

Estudios propuestos por Sapag consideran que tener
en cuenta la voluntad del paciente, cuando este ya ha
perdido la consciencia, es un importante paso en defensa
y respeto de la autonomia del individuo, el cual genera
mayor confianza al saber que se seguirdn sus preferencias
(46). Al reconocer el derecho de una persona capaz de
aceptar o rechazar el tratamiento médico, se evitan las
dudas o nuevas tomas de decisiones sobre intervenciones
médicas no deseadas y posiblemente intitiles.

Existen limitaciones en la autonomia del paciente como,
por ejemplo, los casos en los cuales una persona rechaza
el tratamiento para una enfermedad contagiosa ya que el
rechazo conlleva importantes riesgos para la salud de
otras personas, lo que se vuelve una prioridad del equipo.
Otralimitacién importante de la autonomia del paciente
es que su derecho a rechazar el tratamiento o la atencién

no implica el derecho a recibir cualquier servicio que
el paciente exija y que vaya en contra de la autonomia
del equipo de salud (47). Ambas autonomias no deben
anularse, ni debe haber una mayor que la otra, lo que
causarfa un efecto de dominacién de cualquiera de las
partes (paciente o equipo). Se debe procurar un didlogo
respetuoso, donde primen los mejores argumentos.

Actuar bajo el mejor interés del paciente puede ser
incompatible con escoger lo que el este elegiria si fuera
capaz, y con el cumplimento de una instruccién previa
o VA ya que el principio del mejor interés se centra
exclusivamente en el bien del paciente, mientras que el
principio de juicio sustitutivo como el de las VA requiere
que el respeto de las elecciones y los valores previos del
paciente sean decisivos (47).

Aunque gran parte de los articulos revisados considera
el respeto de la autonomia como principio primordial en
la atencién de salud, ningtin principio ético reemplaza
a otros, mds bien cada uno debe contribuir a que los
procesos en salud sean los mejores posibles, y la justi-
ficacién ética para el desarrollo de las VA debe ir més
alld de la autonomia. Es importante considerar aspectos
positivos en la atencién del paciente tales como: la par-
ticipacion activa de este en el proceso de atencion; la
disminuci6n del estado de vulnerabilidad de la persona,
entendida como la condicién de fragilidad, la posibilidad
de sufrir, con la finitud y con la muerte, situaciones que
imposibilitan o dificultan la independencia y, por tanto,
la autonomifa.

Por tanto, los profesionales de la salud deben apoyar
y acompaiiar a los pacientes en esta condicién de vul-
nerabilidad, ante la cual es necesario la elaboracién de
planes de cuidado que generen vinculos de confianza
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EL PROCESO DE VA BIEN UTILIZADO
CONTRIBUIRA DE FORMA POSITIVA A
MEJORAR LA CALIDAD ASISTENCIAL, DENTRO
Y FUERA DE LAS RELACIONES CLINICAS,

Y SERA UN REFERENTE EFICAZ PARA
GARANTIZAR EL RESPETO A LA DIGNIDAD Y EL
VALOR DE LA VIDA HUMANA DE LA PERSONA
EN EL CONTEXTO SANITARIO ACTUAL.

entre el equipo de salud y el paciente, como forma de
colaborar y ser coadyuvante en el logro de su autono-
mia (48). Estos elementos se encuentran en la base
de la labor de los profesionales de la salud en general,
y de la enfermeria en particular, pues constituyen en
buena medida su razén de ser. Por eso, su tarea es la
de producir un bien: el cuidado como un deber moral,
derivado de su constituciéon como labor profesional,
que debe llevarse a cabo desde una comunicacién con
la persona que estd pasando por una situacion dificil o
dolorosa (48). Para ello, es importante realizar ajustes
al cuidado ofrecido que permitan el desarrollo de un
vinculo entre el agente prestador y el receptor de cui-
dado, a fin de formar canales de comunicacién efectivos
ante este tipo de situaciones (49).

Para llevar a cabo toda esta labor es necesario contar
con equipos capacitados, donde los profesionales
involucrados comprendan en qué consisten las VA y
c6mo se desarrollan, ademds de cudndo aplicarlas. De
manera adicional, deben conocer los aspectos éticos
involucrados (42).

El proceso de VA bien utilizado contribuird de forma
positiva a mejorar la calidad asistencial, dentro y fuera
de las relaciones clinicas, y serd un referente eficaz para
garantizar el respeto a la dignidad y el valor de la vida
humana de la persona en el contexto sanitario actual (43).

Podria existir algtin tipo de sesgo al incorporar las apre-
ciaciones de culturas diversas —de habla inglesa y habla
espaiiola—, si se considera que la nocién de moral puede
ser distinta en grupos culturales diferentes que, aunque
tengan en cuenta los principios éticos mencionados,
puede variar segiin la influencia cultural, tradicional y
legal propias de donde se desarrolla la tematica.

CONCLUSION

La muerte es un tema que generalmente se considera
negativo y se excluye de las conversaciones cotidianas,
sin embargo, cuando se tiene una enfermedad grave o
edad avanzada se piensa frecuentemente en ella y en las
condiciones en las que sucederd. La planificacion de
las voluntades anticipadas puede ser una herramienta
valiosa para el equipo de salud, pues refleja de manera
fidedigna los valores y deseos del paciente, por lo que
es importante capacitar a los profesionales del area. No
obstante, es relevante tomar en cuenta que el proceso de
VA, pese a ser respetuoso de la voluntad y los derechos
de los pacientes, no puede obligar a los profesionales a
realizar actos en contra de los valores del equipo y de
la sociedad en la que se encuentran. Esta problematica
abre un camino para reflexionar acerca de la relacién
entre el derecho ala autodeterminacién en las decisiones
futuras en salud y el derecho a la eutanasia.

Conlflicto de intereses: ninguno declarado.
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ANEXOS

Tabla 1. Resultado de buasqueda de articulos con palabras clave en bases de datos.

Base d N° lect
SZfose Estrategia y filtro N° Reg ful‘leiel::t‘a Tipo de estudio
Términos: (advanced health care directive) Revision sistemdtica: 2
ProQuest AND ethics Texto completo evaluado por 212 4 Revision de caso: 1
expertos Estudio experimental prospectivo: 1
(“Advance Directives/classification”[Mesh]
OR “Adva Directives/epidemiolo-
R vanee “1rec 1ves ep-l en.no © Ensayo controlado, aleatorizado: 1
gy”’[Mesh] OR “Advance Directives/ Revisién sistemética: 3
PubMed ethics”[Mesh| OR “Advance Directives/ 20 6 Serie d 1 '
erie de casos:
history”[Mesh]) AND ((Clinical Trial[ptyp] Estudio ret " b ional: 1
studio retrospectivo observacional:
OR Review[ptyp]) AND “loattrfull text™[sb] P
AND “humans’[MeSH Terms])
Advanced health care directive AND ethics L -
. - . Revision sistematica: 3
Philosophy | content type publication: journals 89 4 Entrevista focalizada: 1
vista focalizada:
(]STOR) date: 2010 to 2018
(Voluntades anticipadas AND work_sub-
ject_categories: OR “medical ethics” OR L -
“ 1 o N Revision sistematica: 2
SGELO ethics” OR “geriatrics & gerontology”) AND 1 6 Estudio d tivo: 4
i studio descriptivo:
year_cluster: (“2013” OR “2010” OR “2012~ P
OR “2011” OR “2014” OR “2015” OR “2016”)
AND type: (“research-article”)
Ensayo controlado aleatorizado: 2
Revision sistematica: 1
Estudio descriptivo y multicéntrico: 1
Web of Scien- | Términos: (advanced health care directive) Prevalencia de la seccién transversal
' , 204 11 .
ce AND ethics Acceso abierto multicéntrico: 1
Encuesta transversal descriptiva: 4
Estudio mixto (cuali/cuanti): 2
Estudio de caso: 1
TOTAL 536 31
Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 2. Detalle de articulos seleccionados.

. Tipo d
5 Autores Titulo Poblacién Idioma 'po .e
z estudio
. Failure of the current advance care L
1 Vearrier, Janmi diemn: Advocating f NA Inelé Revision
anning paradigm: ocating for a nglés
2016 P 8 p_ . & v 8 & sistematica
communications-based approach
9 Carter et al., Advance care planning in Australia: NA Tnglés .Revis{(')?
2016 What does the law say? sistemdtica
Campo- Should health care providers uphold Mujer de 68 afios que padecia un
. . . . . I , Reporte de
3 Engelstein et the DNR of a terminally ill patient tumor glioblastoma multiforme de Inglés
caso
al., 2016 who attempts suicide? grado 4
215 pacientes hospitalizados de
Normalizing advance care planning in 70 afios 0 mas con una estadia Estudio
Scott et al., .. . . . . . . . .
4 2016 a general medicine service of a tertiary hospitalaria de més de 5 dias que Inglés experimental
hospital: An exploratory study completaron un plan de cuidados por prospectivo
anticipado
Default options in advance 270 pacientes de 18 afios o mds Ensayo
5 | Gableretal., directives: Study protocol for a hospitalizados que completaron un Inglés controlado
2016 randomized clinical trial plan de directivas anticipadas aleatorizado
Ethically relevant differences in L
. . L , Revision
6 advance directives for psychiatric and NA Inglés . o
Olsen, 2016 i sistemdtica
end-of-life care
7 | Pérez, 2016 Adecuacion deI. esfuerzo terapé'utico, NA espariol .Revisié.n
una estrategia al final de la vida sistemdtica
Robins- An unequivocal good? Acknowledging Revisi6
evision
8 Browne K. et the complexities of advance care NA Inglés . o
. sistematica
al., 2014 planning
o Mujer de 78 afios y hombre de 75
Advance consent, critical interests and N ) R ) )
9 | Buller, 2015 . afos que previo a su diagnéstico Inglés Serie de casos
dementia research ) ] ) o
manifestaron una directiva anticipada
Th alence and contents of
10 Pasalic dario q ep re(;a el::.ce al,] Cotl,] eI: s O'th 205 (109 hombres y 96 mujeres) con Ineld Retrospectivo
advance directives in patients nglés
etal., 2013 v Irectives m paty Wi edad media de 77 afios & observacional
pacemakers
11 Wiesing et A new law on advance directives in NA Inglés .Revisié.n
al., 2010 Germany sistematica
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] Tipo d
g Autores Titulo Poblacién Idioma 'po ‘e
Zz estudio
Muramoto, Sociallly and-t(.emporall'y extended end- , Revisién
12 of-life decision-making process for NA Inglés . o
2011 . ) sistematica
dementia patients
Estudio
13 Samanta, There’s nothing new iIT dylng IlO.VV: Will No informado Inglés Cualitat‘ivo
2012 welfare attorney decision making at (entrevista
end of life make a real difference? focalizada)
The evolution of health care advance L
14 Cha Janning law and poli NA Inglé Hevision
: : : nglés
Sabatino, planning faw and poticy & sistematica
2010
Atienza Aspectos bioético-juridicos de las C
. . . . . . Revision de la
15 | Macias et al., | instrucciones previas o testamento vital NA Espafiol literatura
2015 en el contexto normativo ‘
108 sujetos que trabajab
dCumplimos nuestros deberes Suetos que frabajabam en i Estudio
Yllera Sanz, centro hospitalario _ .
16 respecto a los Documentos de . . Espafiol descriptivo
2014 . (35 auxiliares de enfermeria, 56
Voluntades Anticipadas? . transversal
enfermeras, 16 médicos)
Soto Nifiez Dilemas éticos en torno al cuidado de _ Revisién
17 . NA Espaiiol T
etal., 2013 personas en estado vegetativo bibliogréfica
Andrés- Conocimientos y actitudes de los 464 sujetos Estudio
18 | Preteletal., mayores hacia el documento de 227 hombres y 237 mujeres Espaiiol descriptivo
2012 voluntades anticipadas transversal
Andlisis de los registros extraidos
19 Nebot et al., Morir con dignidad: estudio sobre mediante muestreo sistematico de Espagiol Estudio
2010 voluntades anticipadas 6492 documentos de voluntades P descriptivo
anticipadas
Sarmiento- Estudi
arr.men o Problemas y decisiones al final de la Andlisis de la informacién secundaria - s u {O
20 | Medina et al., ) . ) i . Espafiol descriptivo
vida en pacientes con enfermedad en obtenida de 513 archivos fisicos .
2012 . exploratorio
etapa terminal
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] Tipo d
g Autores Titulo Poblacién Idioma 'po .e
z estudio
Increasing engagement in advance
. . j . Ensayo
a1 Fried et al., | care planning using a behavior change 484 participantes Inolés controlado
articipantes < > :
2018 model: Study protocol for the STAMP P P & .
] . aleatorizado
randomized controlled trials
Trarieux- Advance directives from hematology Estudi
studio
Signol et al., departments: The patient’s freedom Andlisis de 35 registros de voluntades ) o
22 ) o , > Inglés cualitativo
2018 of choice and communication with anticipadas o
. descriptivo
families
H rrogates decide: A second:
oW sulroga.es edt .e. secor.l ary Encuestas de 362 representantes que .
. data analysis of decision-making o o 3 Estudio
23 Devnani et o tomaron decisiones (analisis de datos Inglés L
principles used by the surrogates of . cualitativo
al., 2017 o secundarios)
hospitalized older adults
Protocol for a national prevalence
94 Ruseckaite et study of advance care planning (2450 registros) Auditorfa de registros ol Transversal
nglés
al., 2017 documentation and self-reported y encuestas a personas de > 65 afios 8 multicéntrico
uptake in Australia
Are ad directives helpful f
o re advance .1rec 1v.e's e u. or 478 profesionales de la salud (130
Peicius et al., good end of life decision making: o ) Encuesta
25 . psicélogos, 105 farmaceutas, 243 Inglés
2017 Across sectional survey of health transversal
i enfermeras)
professionals
Otte et al The utility of standardized advance Estudio
eetal., . . - . 21 P N
26 92016 directives: The general practitioners Entrevistas de 23 médicos generales Inglés cualitativo
perspective (entrevistas)
fImI})Erovli.n}gl advallfe car(i1 pslann.inhg Fnsayo
r English-speaking an: anish-
Sudore et al., © ] ghsh-speaking a panis 804 pacientes, 402 para cada idioma ; controlado
27 2016 speaking older adults: Study protocol (inglés y espaiiol) Inglés Aeatorio
inglés y espe aleatori
for the PREPARE randomized giesy esp
. (ECA)
controlled trial
Andlisis retrospectivo de un: stre
. Factors associated with the fests r? rospec NO‘ o una f‘[l%leﬂ r Estudio
Trarieux- . . aleatoria de los registros médicos .
. designation of a health care proxy . , retrospectivo
28 Signol et al., . . . de 200 pacientes, cruzados con un Inglés . )
and writing advance directives for . o . mixto (cuali/
2014 ) ) i andlisis cualitativo del contenido )
patients suffering from hematological . . . cuanti)
A . de las directivas anticipadas
malignancies
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: Tipo d
g Autores Titulo Poblacién Idioma 'po ‘e
Zz estudio
Iglesi d E ta descriptive
glesias an Living wills in the nursing profession: -n'cues a deseripiva ) Estudio mixto
29 de Bengoa Knowledee and barriers administrada a una muestra Inglés (cualieuanti)
Vallejo, 2013 8 de enfermeras (454 individuos)
2060 personas: adultos mayores
Are canadians providing advance (39%), cuidadores informales Encuesta
Bravo et al., directives about health care and (59,9%), médicos (18,3%), .
30 . . . T Inglés transversal
2011 research participation in the event of investigadores en envejecimiento o
.. . . . . descriptiva
decisional incapacity? (34,3%) y miembros de la junta de
ética de investigacion (47,3%)
Ethi hall ith h ialysi
t 1(.331 challenges Wlt‘ . emOdlé ysis Hombre de 82 afios de edad con
patients wholack decision-making , .
Feelyet al., i . . enfermedad renal en etapa terminal 3 Estudio de
51 2014 capacity: Behavioral issues.surrogate ue requiere de HD ambulatoria tres Inglés caso
decision-makers, and end-of-life q q
o veces por semana
situations

Fuente: elaboracién propia.

Figura 2. Aho de publicacion

8
5
4
3 3 3
2 2
B : B
=

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

O kREMNWE OLoY~] 00O

M ANO DE PUBLICACION

Fuente: elaboracién propia.

ISSN 0123-3122 + e-ISSN 2027-5382 + Pers Bioet. « VoL. 23 « NUM. 2 « pp. 224-244 +- 2019 243




| PERSONA Y BIOETICA - JULIO-DICIEMBRE 2019

Figura 3. Idioma de publicacion

77%

M ESPANOL MINGLES

Fuente: elaboracién propia.

244 ISSN 0123-3122 + e-ISSN 2027-5382 « Pers Bioet. « VoL. 23 « NUOM. 2 « pp. 224-244 - 2019




