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Las cuestiones éticas relacionadas con las 
preferencias del paciente en los cuidados paliativos
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Resumen
Las cuestiones éticas relacionadas con las preferencias del paciente en los cuidados paliativos
El respeto a la autonomía del paciente es un principio ético reconocido en muchas áreas de la salud, incluyen-
do los Cuidados Paliativos, pero no siempre se respetan las preferencias del paciente. Una mejor comprensión 
de las cuestiones éticas relacionadas con el ejercicio de la autonomía del paciente en los Cuidados Paliativos 
es un paso importante para apoyar los juicios éticos ponderados en la práctica diaria de la asistencia. Tenien-
do esto en cuenta, este estudio tuvo como objetivo identificar y analizar las cuestiones éticas relacionadas 
con las preferencias del paciente y reconocidas por los profesionales en el día a día de un equipo de cuidados 
paliativos en el marco bioético de la casuística. Se entrevistó a once profesionales de nivel superior. Se iden-
tificaron las principales cuestiones éticas: el respeto a la autonomía del paciente, veracidad y el derecho a la 
información, habilidades de comunicación, asedio del silencio, participación en el proceso de deliberación, 
elección del lugar de tratamiento y muerte.
Palabras-clave: Cuidados paliativos. Autonomía personal. Prioridad del paciente.

Resumo
O respeito à autonomia do paciente é um princípio ético reconhecido em diversas áreas da assistência à saú-
de, incluindo os cuidados paliativos, porém nem sempre as preferências do paciente são respeitadas. Uma 
melhor compreensão das questões éticas relacionadas ao exercício da autonomia do paciente em cuidados 
paliativos é importante passo para embasar juízos éticos ponderados no cotidiano da assistência. Tendo isso 
em vista, este trabalho objetivou identificar e analisar questões éticas relacionadas às preferências do pacien-
te e reconhecidas por profissionais no cotidiano de uma equipe de cuidados paliativos à luz do referencial 
bioético da casuística. Foram entrevistados onze profissionais de nível superior. As principais questões éticas 
identificadas foram: respeito à autonomia do paciente; veracidade e direito à informação; habilidades de 
comunicação; cerco do silêncio; participação no processo de deliberação; escolha do local de tratamento e 
morte. 
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Autonomia pessoal. Preferência do paciente.

Abstract
Ethical issues related to patient preferences in palliative care
The respect for patient’s autonomy is an ethical principle recognized in many areas of health care including 
palliative care, but not always the patient’s preferences are respected. A better understanding of ethical is-
sues related to the exercise of patient’s autonomy in Palliative Care is an important step to support ethical 
judgments in daily practice. Therefore, this study aimed to identify and analyze ethical issues related to pa-
tient preferences recognized by professionals in the daily life of a Palliative Care team under the framework 
of Casuistry. Eleven practitioners were interviewed. The main ethical issues identified are: respect for patient 
autonomy, veracity and right to information, communication skills, conspiracy of silence, participation in the 
deliberation process, choice of place of treatment and death.
Key words: Palliative care. Personal autonomy. Patient preference.
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Jonsen, Siegler y Winslade 1 entienden prefe-
rencias del paciente en el contexto de la ética clíni-
ca como siendo las elecciones que la persona hace 
cuando tiene que enfrentar decisiones sobre su 
salud y tratamientos, a partir de sus experiencias, 
creencias y valores. Constituyen así el núcleo ético y 
legal de la relación clínica, a partir del cual el pacien-
te debe ser respetado en sus decisiones tras analizar 
la recomendación médica.

El principio moral subyacente es el de la auto-
nomía. En la relación terapéutica se deben respetar 
la autonomía del profesional y del paciente. El pro-
fesional debe tener respetado su mejor juicio y la 
objeción de conciencia. El paciente, a su vez, debe 
ser estimulado a manifestar sus preferencias o pro-
poner alternativas a las propuestas realizadas por el 
profesional.

El respeto a la autonomía del paciente tiene 
significancia clínica, legal y psicológica. Desde el 
punto de vista clínico, favorece la confianza en la 
relación terapéutica, mayor cooperación del pa-
ciente y satisfacción con relación al tratamiento. En 
términos legales, respalda los derechos individuales 
sobre el propio cuerpo. Desde el punto de vista psi-
cológico, ofrece al paciente sentido de control sobre 
la propia vida y de valor personal ¹.

Siendo un principio ético reconocido en diver-
sos ámbitos de la asistencia a la salud, el respeto 
a la autonomía del paciente incluya los cuidados 
paliativos. Es interesante observar, incluso, que los 
cambios en la relación médico-paciente, que pasó 
de fuerte paternalismo al respeto por la autonomía 
del paciente, fue uno de los factores que llevaron a 
cambios en el enfrentamiento de la proximidad de 
la muerte en la actualidad, reforzando la necesidad 
de reconocerse la finitud de la vida humana, evitar 
su conservación de forma incondicional, aplicar to-
das las medidas necesarias y disponibles para me-
jorar su calidad, y no su cantidad, mantener el pa-
ciente (y su representante) debidamente informado 
y respetar su criterio para que pueda participar de la 
deliberación y decidir, dentro de la legalidad vigen-
te, sobre el tratamiento y algunos aspectos relacio-
nados a las circunstancias de su muerte ².

En paralelo, Tapiero ² resalta que a pesar de 
la creciente tendencia de respetarse la autonomía 
del paciente, en la práctica no es habitual que de-
cida sobre las circunstancias de su muerte, aunque 
es frecuente ocultarse a él la condición de moribun-
do y, por ello, no es común que la forma de morir 
dependa de sus criterios, valores y creencias. Bélan-
ger, Rodríguez y Groleau ³ también concluyen que 
la mayoría de los pacientes en cuidados paliativos 

desea ejercer autonomía, prefiriendo participar en 
la toma de decisión sobre el tratamiento en algún 
nivel, mientras que sólo la minoría prefiere delegar 
ese papel. 

Estos autores constatan, sin embargo, que en 
la práctica los pacientes son poco encorajados a 
participar de la deliberación, las opciones son poco 
discutidas y el consentimiento queda sólo implíci-
to, debido a barreras relativas a la forma de cómo 
las opciones se presentan, al intento de mantener 
expectativas no realistas por parte del paciente y 
la familia y, todavía, a la tendencia de anticipación 
de la deliberación. Se concluye, entonces, que hay 
diversos obstáculos para que el ejercicio de la auto-
nomía y las preferencias del paciente sean de hecho 
respetados.

En general, las dificultades pueden estar en la 
formación del profesional, en la capacidad de comu-
nicación, comprensión y discusión entre los sujetos 
implicados en la relación terapéutica para la toma 
de decisión y en los mecanismos que posibiliten su 
concretización. En los cuidados paliativos, el hecho 
de lidiar con personas diagnosticadas con enferme-
dades amenazadoras a la vida, de curso progresivo e 
incapacitante, torna frecuentes los problemas antes 
listados.

Una mejor comprensión de las cuestiones 
éticas relacionadas al ejercicio de la autonomía del 
paciente en cuidados paliativos es, así, importante 
paso para la profundización de la reflexión necesa-
ria para dar base en juicios éticos ponderados en el 
cotidiano de la asistencia.

Objetivos

Identificar y analizar cuestiones éticas relacio-
nadas a la autonomía del paciente y reconocidas 
por profesionales en el cotidiano de un equipo de 
cuidados paliativos, bajo el referencial bioético de 
la casuística.

Procedimientos metodológicos

Se trata de investigación exploratoria, de en-
foque cualitativo, en que todos los profesionales de 
nivel superior actuantes hace un año al menos en el 
equipo de cuidados paliativos de un hospital general 
de la ciudad de São Paulo/SP, excepto la coordinado-
ra del equipo, fueron invitados a participar. 
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Las entrevistas se aplicaron en agosto de 2011, 
durante el horario de trabajo de los trabajadores, 
con un promedio de duración de 30 minutos. A ex-
cepción de una entrevista por teléfono, las demás 
se aplicaron en el local de trabajo de los sujetos. Se 
ha mantenido el anonimato de los sujetos que acep-
taron participar de la investigación, presentándolos 
bajo forma numérica.

Se han aplicado entrevistas semiestructura-
das, cuya guía fue preparada por los investigadores 
y validados a través de un pre-test. El análisis temá-
tico adoptó la casuística como referencial teórico. 
Las cuestiones guías fueron: “Por favor, comente a 
respecto de cómo es el trabajo desarrollado por el 
equipo de cuidados paliativos y cuáles las principa-
les dificultades enfrentadas”; “¿Con cuáles proble-
mas éticos el(la) señor(a) enfrentan al actuar en 
ese servicio?”; “¿Qué facilita la discusión y toma de 
decisión en esas situaciones?”; “¿Qué tipo de apoyo 
sería interesante para ayudar a lidiar con esos pro-
blemas éticos?”

La investigación fue aprobada por el Comité de 
Ética en Investigación de la Facultad de Salud Públi-
ca de la Universidad de São Paulo (Oficio 181/11) y 
los entrevistados fueron informados acerca del ca-
rácter de la investigación, objetivos, procedimientos 
y posibilidad de rechazo a cualquier momento, ma-
nifestando el consentimiento mediante la firma del 
término de consentimiento libre e informado (TCLI).

Resultados y discusión

Se han entrevistado once profesionales: tres 
enfermeros, cinco médicos, un nutricionista, un fi-
sioterapeuta y un asistente social. El promedio de 
edad de los entrevistados es de 41,3 años, varian-
do de 28 a 51. El promedio de tiempo del ejercicio 
profesional general fue de 14,5 años, variando de 5 
a 25 años. Los entrevistados trabajan en el área de 
cuidados paliativos hace 5,6 años en un promedio, 
variando de un año y medio a 12 años. Con relación 
a la creencia religiosa, tres se declararon católicos, 
tres protestantes de diversas confesiones, un espíri-
ta y un judío, y tres afirmaron no tener religión de-
finida. Algunos participantes ya tenían experiencia 
en cuidados paliativos previamente al ingreso en el 
equipo investigado. El promedio de tiempo dedica-
do específicamente al trabajo en el equipo investi-
gado es de 3,77 años, variando de 1 a 4 años. 

A lo largo de las entrevistas se observaron las 
siguientes cuestiones éticas relacionadas a las pre-
ferencias del paciente: respeto a la autonomía del 

paciente; veracidad y derecho a la información; co-
municación y respeto en el recibimiento de malas 
noticias; bloqueo del silencio; participación en la 
deliberación y toma de decisión: paciente, equipo y 
familia; preferencias cuanto al local de tratamiento 
y muerte. 

Respeto a la autonomía del paciente

Cuando el paciente tiene condiciones de jui-
cio, el equipo aclara la situación y tiene en cuenta 
su opinión. Cuando hay rechazo de alguna interven-
ción, la documentación en historial clínico es ne-
cesaria para el respaldo del equipo: “Si el paciente 
tiene posibilidad de juicio, nos acercamos mucho al 
paciente y preguntamos, conversamos e informa. Lo 
que no quiere el paciente, nosotros buscamos dejar 
todo muy documentado en el historial clínico para 
que eso no traiga problemas” (E4).

La existencia de límite al respeto a la autono-
mía del paciente que rechaza una intervención so-
bre la cual el profesional está seguro de que sería 
provechosa es, a su vez, cuestionada: “Cuando me 
acerco a un paciente que necesita hacer ejercicio, un 
paciente que se beneficiaría mucho de un ejercicio, 
en fin... Y él me dice que no quiere hacerlo (...). ¿Has-
ta dónde respetarse la voluntad del paciente si yo 
como profesional sé que aquello le haría una gran 
diferencia? ¿Hasta dónde respetar? ¿Hasta cuándo 
dejarlo ejercer su autonomía?” (E2).

En el discurso a continuación verificamos que, 
a lo largo del tiempo en que actúa en los cuidados 
paliativos, E2 ha madurado con relación al respeto a 
la autonomía del paciente: “Así que, fui entendiendo 
que no siempre mi voluntad era soberana aquí”. La 
entrevistada reconoce que la formación profesio-
nal direcciona y crea expectativas con relación a la 
proactividad del profesional en promover cambios 
sustanciales a partir de los recursos terapéuticos de 
que dispone. 

Sin embargo, la experiencia que adquirió ac-
tuando en cuidados paliativos agregó la conciencia 
de que, a veces, la actuación es restricta a lo que ella 
llama “vigilancia”, y se refiere a la atención dada a 
los pacientes que no desean la actuación específica 
que tiene a ofrecer: “Mi formación es esa: tengo que 
promover algún cambio. Entonces me tardé dema-
siado, hasta hoy para mí eso es una cosa que me 
molesta cuando pienso que... Solamente... Solamen-
te vigilar...” (E2).

En este ejemplo podemos notar un conflicto 
entre los principios de beneficencia y respeto a la 
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autonomía. Esa postura puede ser paternalista si se 
contraria las preferencias del paciente y sea justifi-
cada por el objetivo de beneficiar al paciente o evi-
tar que sufra daños 4. Las circunstancias concretas 
de cada caso deben ser analizadas a fin de verificar 
si es una actitud paternalista justificable.

Hay situaciones en que, en lugar de lo relatado 
anteriormente, el paciente opta por intervenciones 
agresivas a pesar de la evaluación del profesional de 
que eso sería fútil o le  traería más incómodo que 
beneficio 5. De acuerdo con Macauley 5, a menudo 
el consenso es alcanzado después de la necesaria 
información, pero hay casos en que la decisión del 
paciente es más emocional que racional y desistir de 
intervenciones con foco curativo desafiaría el senti-
do de esperanza, imponiendo intensa percepción de 
fracaso, debilidad o cobardía 5. 

El autor argumenta que paliativistas conside-
ran la complejidad del sufrimiento humano, expre-
sa incluso en el concepto de “dolor total” propuesto 
por Cicely Saunders, pero paradójicamente resisten 
a aceptar la posibilidad del sufrimiento emocional de 
un paciente que aceptó el tratamiento paliativo ser 
más severo que el sufrimiento físico esperado como 
consecuencia de un tratamiento agresivo. Concluye, 
entonces, que cuidados paliativos también tienen sus 
bases valorativas, lo que a menudo genera conflictos 
por proponerse, a la vez, a un enfoque centrado en 
el cliente y que prioriza el respeto a la autonomía 5.

Podemos notar, todavía, la valoración de la 
opinión de los familiares en las decisiones sobre el 
paciente y el consecuente compromiso de compar-
tir con la familia todas las informaciones necesarias: 
“Porque en el cuidado paliativo normalmente no es-
condemos nada, sobre todo de la familia” (E1).

Esa realidad refleja el hecho de que es frecuen-
te el paciente en los cuidados paliativos no estar en 
condiciones de deliberar y decidir y, por lo tanto, 
ejercer autonomía, pasando a ser crucial, entonces, 
la participación de la familia a fin de representar sus 
valores e intereses, o el recurso a las directivas an-
ticipadas de voluntad, siempre que el paciente las 
haya manifestado.

De acuerdo con Kovács, parte importante de 
los cuidados al final de la vida es facilitar el ejercicio 
de la autonomía y decisiones de personas enfermas, 
que traen consigo su biografía 6.

Veracidad y derecho a la información
La idea de que la veracidad entre paciente y 

profesional de salud (incluyendo, a menudo, tam-
bién a los familiares del paciente) es fundamental 

para el ejercicio de la autonomía y para la construc-
ción o mantenimiento de una relación permeada de 
confianza fue explicitada:

“Sólo la verdad. Entre el médico, equipo, familia y 
paciente. Tengo unos clichés: ‘sólo podemos pelear 
con enemigos que conocemos’. No puedo esperar 
que la familia ayude en una decisión – no puede 
comprender – si digo medias verdades. Así que, divi-
dir el 100% con la familia, porque si ella no se siente 
segura y acogida no va a funcionar” (E6).

El derecho a la información es ampliamente 
reconocido por el equipo que investigamos: “Si el 
paciente tiene deseo de saber, como hay un caso 
aquí, que la paciente fue totalmente informada y 
ella indujo al equipo a contar todo lo que ella tenía y 
el porqué de los síntomas. Entonces el propio pacien-
te a menudo induce al equipo a eso y desea, pues, 
incluso es su derecho” (E1).

Las informaciones acerca del estado clínico 
son necesarias, aún, para el paciente poder planear 
sobre su vida y tomar providencias ante a la proxi-
midad de su fin: “Yo pienso que él tiene derecho de 
saber lo que tiene y de  planearse sobre el tiempo 
que todavía le resta para hacer sus cosas. Entonces 
si él cree que está todo bien,  puede incluso morir 
pensando que está todo bien” (E2).

La comunicación fue reconocida, incluso, 
como instrumento fundamental para resolver pro-
blemas éticos entre profesionales y paciente/fami-
lia: “La buena comunicación. Pienso que es el prin-
cipal instrumento entre el equipo y extender eso 
para los familiares del paciente” (E6). Mediante co-
municación, respeto a la diversidad de opiniones y 
unidad los consensos deben  alcanzar, empezando 
entre los propios miembros del equipo:

“Yo pienso que es justamente la cuestión de que to-
dos hablen la misma lengua, sabe, de tener la mente 
abierta y tener el discernimiento para poder discutir-
las. Incluso discutirlas no sólo en el equipo, sino ante la 
familia, ¿no? Ante todo el restante del equipo multidis-
ciplinario. (...) Cada uno respeta su opinión, pero creo 
que en total todos logramos llegar a un punto común. 
Yo pienso que eso minimiza mucho la cuestión de los 
estancamientos médicos, la cuestión de enfrentar en 
relación a conductas incluso del equipo en sí” (E4).

Comunicación y respeto en el recibimiento de ma-
las noticias

La comprensión de una información depende 
del éxito del proceso de comunicación. En el caso de 
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la comunicación entre profesional de salud y pacien-
te y/o familia, muchas dificultades de comunicación 
se pueden imponer. 

Los pacientes pueden tener su capacidad de 
comprensión amenazada o disminuida debido a los 
estados de humor como ansiedad y depresión, des-
censo de nivel de conciencia, comprometimiento 
cognitivo, sensorial o por el propio dolor y otros sín-
tomas intensos. La participación de la familia o repre-
sentante legal del paciente en relación a las decisio-
nes sobre la conducción del caso pasa a ser mayor.

Además de eso, los profesionales de salud 
pueden tener dificultades para emprender una efi-
caz interacción con el paciente/familia por falta de 
habilidad en comunicarse de forma sencilla, accesi-
ble y de acuerdo con las características de los inter-
locutores, o por el temor de sobrecargar emocional-
mente el paciente con una mala noticia o mitigar su 
esperanza.

Vale considerar que así como el acceso a la in-
formación es identificado como elemento ético im-
portante en la relación terapéutica, la calidad da co-
municación también trae implicaciones éticas, una 
vez que debe beneficiar al paciente y evitar los da-
ños emocionales que una mala noticia puede traer.

Muchos profesionales, y a veces familiares, se 
cuestionan sobre si el paciente desea realmente sa-
ber la verdad, si eso puede perjudicarle, si sería me-
jor omitir la verdad o no ser veraz para preservar la 
esperanza. Esa preocupación fue presentada: “Has-
ta dónde vamos? (...) ¿Entonces es lícito exponerla 
ante una verdad que a veces ella no va a querer 
ver?” (E9). Esta colocación remete a una excepción 
a la regla de consentimiento informado reconocida 
en el ámbito de la asistencia a la salud. Se trata del 
llamado privilegio terapéutico, caracterizado por la 
omisión de informaciones sobre el estado de salud 
del paciente basado en un juicio fundamentado del 
médico de que divulgar la información sería poten-
cialmente perjudicial a un paciente que está depri-
mido, emocionalmente agotado o instable 4.

Se comprende así que las informaciones de-
ben ser ofrecidas al paciente con cuidado, respetan-
do también el derecho de “no saber”. Se reconoció 
una diferencia cultural entre Brasil y países de cul-
tura anglo-sajona, y permite que, en Brasil, la infor-
mación sea dada de forma más cautelosa: “Nosotros 
tenemos la suerte ética... una suerte humana de no 
estar en una cultura anglo-sajona, dentro de una 
cultura todavía no tan litigiosa, que necesite decir 
al paciente: tiempo de vida; perspectivas; posibilida-
des etc. Tenemos la posibilidad latina de contar lo 

que él aguanta oír, en la velocidad que él aguanta 
oír, ofrecer silencio... y esperar” (E7).

En ese sentido, Pessini 7 está de acuerda con 
que la actitud anglo-sajona en relación a la comu-
nicación de diagnóstico/pronóstico va hacia la di-
rección de la verdad objetiva de los hechos, lo que 
contrasta con nuestra cultura latina, que hace una 
lectura emocional de la verdad médica con la pre-
ocupación de proteger al paciente de la verdad. Se 
reconoce incluso que tener acceso a la información 
no priva al paciente del sufrimiento, sino la comuni-
cación respetuosa le trae beneficios:

“Cuando el paciente sabe, nosotros tocamos 
en eso con un lenguaje que él soporta, de lo mane-
ra que él quiere. Es muy interesante. Generalmente 
quien vivió muy bien, va a morir muy bien. Quien lo-
gra tener transparencia en ese momento, no quiere 
decir que no sufra, que no se angustie” (E7).

Mientras la mentira y la omisión aíslan el pa-
ciente, la oportunidad de compartir los miedos, 
angustias y preocupaciones puede traer beneficio 
terapéutico, siempre que se tenga el cuidado con 
relación a lo qué, cómo, cuándo, cuánto y a quién 
se debe informar 7. Así, se hizo referencia a la forma 
en la cual las informaciones deben ser ofrecidas al 
paciente: “Es lógico que la verdad no necesita ser 
“metida”, pero con delicadeza...” (E6).

Fallowfield y colaboradores 8 señalan que es 
frecuente los profesionales de salud alegar que la 
mayoría de los pacientes no desea saber la verdad, 
pues perderían la esperanza, se sentirían oprimidos 
y deprimidos, tornándose así incapaces de aprove-
char el tiempo que les resta. Sin embargo, hay poca 
evidencia de ese proceso. Al revés, la omisión de in-
formaciones importantes sobre la realidad del esta-
do de salud del paciente no le protege del sufrimien-
to psicológico. El resultado más frecuente de esa 
actitud evasiva del profesional es, para el paciente, 
mayor angustia, dificultad y lentitud en el proceso 
de ajustamiento necesario.

Oliveira y colaboradores 9 observaron que el 
90% de los médicos entrevistados afirmaron proveer 
soporte emocional al paciente, pero el 20% informa-
ron no conversar sobre la enfermedad ni comunicar 
el diagnóstico verdadero al paciente en fase termi-
nal. Además de eso, a pesar del 70% de los médicos 
acordar que la discusión abierta sobre cuestiones de 
vida y muerte no causa daños al paciente, el 80% de 
ellos prefieren no informar la estimativa de tiempo 
de vida a los pacientes.

La comunicación de los médicos participantes 
del estudio mencionado con los familiares de los pa-
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cientes también es restricta. Ochenta por cien de los 
entrevistados afirmaron que sólo aclaran las dudas 
de los parientes y el 30% relataron no dar apoyo ni 
conversar abiertamente con ellos acerca de la enfer-
medad del paciente 9. En análisis de literatura acerca 
de la comunicación entre profesional de salud y pa-
ciente de cuidados paliativos, Slort et al. 10 consta-
taron que las barreras más frecuentemente citadas 
para la comunicación fueron: la falta de tiempo del 
profesional; la ambivalencia o falta de deseo del pa-
ciente de saber sobre el pronóstico; y el hecho del 
profesional no hablar honestamente sobre el diag-
nóstico o pronóstico. 

En contrapartida, los facilitadores de la co-
municación más citados fueron: la disponibilidad 
del profesional; relacionamientos duraderos entre 
paciente y profesional; el profesional manifestar 
compromiso, apertura y permiso para discutir cual-
quier tema, siendo honesto y amigable, escuchando 
de manera activa y llevando el paciente en serio; 
tomar iniciativa de cambiar temas relacionados a la 
finitud, sin omitir informaciones; negociar opciones 
terapéuticas, deseando hablar sobre diagnóstico y 
pronóstico, preparación para la muerte, cuestiones 
psicológicas, sociales y espirituales del paciente y 
sus preferencias.

Se identificó ambivalencia por parte del pa-
ciente y del profesional acerca de la discusión de 
pronóstico. Muchos pacientes manifiestan querer 
información completa, pero a veces son reacios a sa-
ber de un mal pronóstico. A su vez, profesionales se 
dicen concientes del impacto de las informaciones 
sobre la esperanza del paciente y creen difícil juzgar 
el momento adecuado para empezar la discusión 
sobre esas cuestiones 10.

Comparando su investigación con la literatura 
sobre comunicación entre profesional y paciente en 
contextos generales, Slort et al. 10 concluyeron que 
la comunicación en cuidados paliativos no es tan di-
ferente. Lo que podría ser entendido como cuestio-
nes específicas son: la mayor dificultad de predecir 
el curso clínico de la enfermedad, que lleva la mayor 
incertidumbre acerca del pronóstico; la ambivalen-
cia acerca de cómo lidiar con informaciones referen-
tes a un mal pronóstico; la relevancia de reevaluar 
continuamente las necesidades de pacientes y fa-
milia con respecto a la oferta de información, una 
vez que las ideas y preferencias del paciente pueden 
cambiar a lo largo del tiempo. 

Además de eso, los profesionales deben distin-
guir entre problemas del paciente y sus necesidades 
percibidas, pues el paciente puede no querer plan-
tear determinados problemas. Con relación a los te-

mas de la comunicación, cuestiones más específicas 
de los cuidados paliativos son la explicación acerca 
de la fase final de la enfermedad, preferencias y 
emociones relativas al fin de la vida, cuestiones es-
pirituales, futilidad terapéutica, opciones de trata-
miento que prolonguen la vida, decisiones relativas 
al fin de la vida y creencias sobre lo que hay para el 
más allá de la vida 10.

Los autores sugieren que los profesionales de 
cuidados paliativos estén disponibles al paciente, 
tengan un enfoque abierto y comprometido, oigan 
activamente, tomen iniciativa para hablar sobre 
cuestiones referentes a la finitud, reconozcan sus 
ambivalencias y las del paciente sobre determina-
dos temas, reevalúen continuamente las necesi-
dades y preferencias del paciente y tengan un alto 
nivel de habilidades de comunicación para discutir, 
adicionalmente, cuestiones emocionales y espiri-
tuales con el paciente 10.

Bloqueo del silencio
La dificultad de hablar sobre el proceso de 

enfermedad y la expectativa de la brevedad de la 
vida es frecuente entre los profesionales de salud 
y también a los propios pacientes y sus familiares. 
Es común observar el designado “bloqueo”, “cons-
piración” o “pacto” de silencio, identificado por los 
entrevistados como problema ético: “Desde el pun-
to de vista ético, lo que me llama mucha atención 
todavía creo que es el bloqueo del silencio” (E7).

El bloqueo del silencio se define como el 
acuerdo implícito o explícito, por parte de familia-
res, amigos y/o profesionales, de alterar la infor-
mación que se da al paciente con el fin de ocultarle 
el diagnóstico y/o pronóstico y/o gravedad de la 
situación 11. E7 afirma que el bloqueo del silencio: 
“Es un diagnóstico en cuidado paliativo donde se 
percibe que tal paciente no está participando acti-
vamente de las elecciones sobre sí porque no sabe 
qué pasa”.

Cuando quien detiene la información es la fa-
milia, ella detiene el poder de decidir sobre el pa-
ciente: “Las familias toman cuenta de las decisiones, 
de las elecciones, y del diagnóstico que pertenece al 
paciente” (E7). La intensión de quien impone el blo-
queo del silencio es evitar el sufrimiento del otro: 
“Él no va a soportar saber”; “Va a sufrir mucho” (E7). 
Pero, de acuerdo con la entrevistada, además de no 
excluir el sufrimiento el bloqueo del silencio priva a 
la persona de la posibilidad de ejercer autonomía: 
“En la realidad, esas personas están sufriendo... pri-
vando al paciente de la elección (...) causa un gran 
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desgaste en la familia y también en nosotros, son los 
pacientes que no saben lo que pasa” (E7).

Se describió una escena en que el bloqueo del 
silencio permea las relaciones: “Allá en la casa, des-
de la puerta, alguien de la familia me pide para no 
hablar sobre el tema, sobre el diagnóstico, sobre el 
pronóstico, sobre tiempo de vida, sobre nada prácti-
camente,¿ no? A menudo, nosotros sabemos que el 
paciente ya sabe y existe la tal conspiración del silen-
cio” (E10). Al destacar la dialéctica del bloqueo del si-
lencio entre paciente y familia, la entrevistada afirma 
que, con frecuencia, en lugar de las situaciones rela-
tadas también ocurre, siendo el paciente quien de-
tiene la información, sin querer que la familia sepa:

“El paciente no habla para la familia, yo imagi-
no que para la familia no sufrir... más... Y la familia 
no habla nada al paciente, también con el mismo 
objetivo. Y se queda todo muy... queda una situación 
callada y sufrida” (E10).

Además de causar sufrimiento a la familia y a 
paciente, el bloqueo del silencio impone un dilema 
para los profesionales: “¿A quién voy a acatar? Y 
vamos tanteando y... ¿bueno? Y... dejando la cosa 
fluir un poco despacio. Y acaba... al final, yo creo que 
acaba todo dando cierto. Pero es un dilema” (E10); 
“Esa cuestión del bloqueo del silencio es una cosa 
que siempre me angustió porque no sé de qué lado 
me quedo... Entonces prefiero callarme. Prefiero 
quedarme bien callada” (E2).

Fallowfield, Jenkins y Beveridge 8 afirman que 
aunque la motivación por detrás del bloqueo del 
silencio sea bien intencionada, resulta en elevado 
estado de ansiedad, miedo y confusión, y no sere-
nidad y seguridad. Además de eso, niega a los suje-
tos la oportunidad de reordenar y adaptar sus vidas 
para realizar metas más plausibles, pautadas por 
esperanzas y aspiraciones realistas. En el caso de los 
cuidados paliativos, pacientes necesitan informacio-
nes claras para planear y tomar decisiones sobre el 
local de la asistencia y de la muerte, colocar asuntos 
pendientes en orden, despedirse, apaciguarse y pro-
tegerse de terapias fútiles. Los autores concluyen 
que la oferta de informaciones honestas al paciente 
es un imperativo ético 8.

Participación en la deliberación y toma de decisión: 
paciente, equipo y familia

Un entrevistado consideró como un importan-
te problema ético la tomada de decisión unilateral 
por parte del equipo médico sobre cuestiones rela-
tivas a la inversión terapéutica: “Lo que me deja ab-
solutamente sorprendida, horrorizada, es la decisión 

unilateral de un equipo médico de no invertir más en 
el paciente o no. Y el término es ‘invertir’, como si el 
paciente fuese una bolsa, un mercado de acciones, 
¿no? Entonces, en general, los médicos avisan que 
no van a hacer más... Aún avisan... tal vez...” (E7).

En el discurso transcrito anteriormente verifi-
camos el incómodo por el hecho del equipo médica 
no permitir que el paciente y la familia participen de 
decisión tan importante e incluso con relación a un 
término bastante utilizado que es el “invertir”, que, 
en su opinión, es ambiguo y permite una visión des-
preciativa y utilitaria sobre el paciente.

Jonsen, Siegler y Winslade 1 aconsejan a nunca 
alegar futilidad para justificar decisiones unilatera-
les, evitando así conversas difíciles con el paciente o 
la familia, y que se evite el uso del término futilidad 
con la familia, teniendo en cuenta su connotación 
negativa. Sugieren, en lugar de eso, direccionar los 
esfuerzos para ofrecer confort y paliación al pacien-
te, pues los perjuicios de una intervención más agre-
siva pueden exceder los beneficios posibles.

La autonomía del paciente (ejercida por él o 
por su representante) fue reconocida como impor-
tante elemento para la definición de la conducta, 
correspondiendo al equipo legitimar su participa-
ción en el proceso deliberativo: “Como la idea de las 
conductas tiene mucho que ver con el respeto a la 
autonomía del paciente (...) es una cuestión de legi-
timar ese paciente, esa familia” (E7). 

La cuestión de la participación de la familia en 
la toma de decisión se la trae incluso con otro enfo-
que.  Los entrevistados manifestaron preocupación 
en la asignación, a personas laicas, de la función de 
decidir sobre cuestiones técnicas sobre las cuales no 
tienen competencia:

“Yo veo ocurrir en la clínica médica, en la ge-
riatría, no con nosotros... Pasar al paciente y a la 
familia dilemas que son del equipo decidir. Por ejem-
plo, si el paciente tiene indicación de algún proce-
dimiento y aquel procedimiento es muy específico, 
usted necesita formación para discernir sobre aquel 
procedimiento. A menudo aquello, es tirado a la res-
ponsabilidad del familiar (...) No creo que es ético 
discutir eso con una persona laica” (E5).

E6 está de acuerdo, al afirmar que: “Hay cosas 
que son conductas médicas. Entonces no existe “¿lo 
que quiere usted?”, porque es conducta médica, no 
algo que la familia puede elegir”. Ante tales consta-
taciones las entrevistadas remiten a la discusión so-
bre cuáles cuestiones y de qué forma la familia debe 
participar en el proceso de deliberación en cuidados 
paliativos:
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“Está bien (la familia participar de decisiones) en 
cuestiones como analgesia, sonda para no vomitar... 
ayudar a elegir entre somnolencia o un poco de do-
lor... Pero operar o no, ir para UCI o no, es otra cosa, 
son decisiones de conducta médica” (E6). 

Los discursos expresan, así, que cabría al equi-
po discernir sobre cuáles cuestiones relacionadas 
al tratamiento del paciente la familia pode opinar, 
y en cuales circunstancias debe ser informada a fin 
de comprender la conducta decidida por el equipo: 
“Muchas cosas la familia no tiene que decidir, pero 
comprender su decisión porque la conducta es mé-
dica. El profesional tiene que tener eso claro para 
él de incluso dónde la familia puede opinar” (E6). 
Delegar a la familia del paciente la responsabilidad 
por decisiones de conducta médica fue identificado 
como problema, especialmente cuando hay discor-
dancias entre miembros de la familia o entre familia 
y equipo.

Las situaciones citadas por los entrevistados, 
en que tales conflictos surgen, van desde el enca-
minamiento a los cuidados paliativos, incluyendo la 
indicación de procedimientos menos invasivos y la 
contraindicación de medidas desproporcionales, al 
dilema, de modo especial, entre reanimar o no el 
paciente. En ese sentido, se ha referido como pro-
blema el hecho de que a menudo el equipo médico 
que encamina el paciente o pide interconsulta no 
garantiza la información previa a familia:

“Nos enfrentamos, a menudo, en la falta del 
hablar del equipo médico que está, digamos así, ges-
tionando el caso del paciente. El hecho de no hablar 
de las condiciones que realmente él está... La posi-
bilidad de cura que no existe más, de control de los 
síntomas” (E4).

De acuerdo con uno de los entrevistados, 
la falta de información a la familia ocurre más en 
función de limitaciones de la propia familia de lo 
que debido a la indisponibilidad del equipo: “Que 
si hubo una desinformación o una no información, 
a veces es mucho más por una familia que no era 
presente porque el paciente no dejaba, o porque no 
lograba ser presente, y  tuvimos que contar todo el 
final de la historia y... Contar cuál es el mejor trata-
miento a aquel paciente. E inducir esa familia a creer 
en nosotros. Tenemos un problema ético, que es el 
problema de comunicación” (E7).

Como problema ético, E10 apunta el rechazo 
de la familia ante a la proximidad de la pérdida del 
familiar, dificultando entender la idea de cuidados 
paliativos, así como lo cuánto es inocuo mantener 
algunos procedimientos: “La cuestión de... principal-

mente de la familia, no aceptar cuidados paliativos. 
Es no aceptar que se cuenten los procedimientos 
desnecesarios... fútiles. Es muy frecuente, también. 
(...) Es muy difícil a las personas aceptar que no se 
realicen más procedimientos, que no se inviertan en 
medidas que no llegará a ninguna parte”. Pautadas 
en las mismas dificultades las entrevistas también 
hacen referencia a problemas en el momento de la 
defunción: “El historial clínico estaba escrito, pero  
sabíamos que había un litigio entre equipo médico y 
familia. Entonces, ¿qué hacer?” (E6).

La preocupación de los entrevistados que se 
pronunciaron a respecto de la participación de la 
familia en la toma de decisión debido al riesgo de 
las posibles implicaciones jurídicas contra el equipo 
o determinado profesional. El próximo discurso re-
presenta muy bien esa posición: “Jurídicamente, no 
importa lo que elija la familia. La toma de decisión 
de la familia no tiene ningún valor. Alias, siempre 
tiene un familiar que llega desde ‘Tiririca da Serra’ 
cansado, tiene dudas en la mente y va al juez. Si se 
agarra al hecho de que la familia eligió, seguramen-
te pagará indemnización. Pero si es la conducta, está 
respaldado” (E6).

Tal observación llama atención a la necesidad 
de integración y coherencia entre los miembros del 
equipo y entre ellos y la familia, para evitar proble-
mas judiciales: “Es imprescindible que todos los pasos 
estén fríamente compasados, y también diferenciar 
lo que es conducta médica y en qué el familiar puede 
interferir” (E9). Se señala  aún que: “Se acaba llegan-
do a un acuerdo, pero siempre con mucho desgaste, 
a veces, con un desgaste muy... muy grande, ¿no? 
Incluso hay personas agresivas... y violentas” (E10).

Kovács 6 relaciona la dificultad de la partici-
pación de personas laicas en las reflexiones y toma 
de decisión sobre cuidados al final de la vida a ac-
titudes culturales muy arraigadas de negación a la 
muerte. La autora sugiere debates y aclaraciones 
a la población como estrategias que posibiliten la 
preservación de la dignidad y calidad en el proceso 
de morir.

Preferencias cuanto al local de tratamiento y muerte
Es común el paciente hospitalizado desear ser 

tratado en casa. En esos casos el equipo debe, en-
tonces, empeñarse para que ese objetivo se cumpla. 
El hecho del servicio de cuidados paliativos estudia-
do ofrecer asistencia domiciliaria favorece esa po-
sibilidad: “El paciente quiere mucho irse a su casa. 
Entonces el equipo se empeña todavía más para in-
tentar mandar esa persona para casa” (E2).
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A menudo, el paciente desea fallecer en casa, 
pero eso trae implicaciones legales importantes: “Y 
esa es una cuestión incluso ética que no es muy acep-
ta, ¿comprende? Y que tenemos muchas barreras en 
caso de defunción en el domicilio. No por el lado de 
la familia, sino por el lado burocrático mismo,  del 
sistema. ¿Cuáles son los trámites normales cuando 
una persona muere en casa? Policía... IML...” (E1).

Además de los motivos legales apuntados, la 
dificultad del paciente fallecer en casa aunque así lo 
desee estar, de acuerdo con los entrevistados, relacio-
nada a la incapacidad de la familia acompañar el pro-
ceso hasta el fin: “Porque la familia no tiene estructu-
ra para soportar eso... El fallecimiento en el domicilio” 
(E10). Los entrevistados también aluden a la falta de 
recursos, por parte del equipo, para que puedan dar 
soporte al paciente y la familia en esa situación:

“Una cosa que podría, tal vez, caer en la cuestión 
del principio ético de la justicia en los cuidados pa-
liativos es, a veces, no tener tantos recursos cuanto 
me gustaría... para un paciente que quiere estar en 
casa y no tenemos un curativo diario, o no tenemos 
una garantía de transporte inmediato, o no logra 
una demanda que podría ser visita médica semanal, 
porque  tenemos límite de equipo mismo” (E7). 

Debido a eso, un problema ético muy frecuente 
es el no cumplimiento de lo combinado entre pacien-
te, equipo y familia con relación al local y contexto de 
la muerte, cuando fallecer en casa es deseo manifies-
to del paciente: “Entonces se quedó acertado, el pa-
ciente manifestó el deseo de fallecer en casa, la fami-
lia por un momento está de acuerdo y cuando llega el 
momento ellos no soportan y traen el paciente que, a 
veces, fallece en la ambulancia, en el trayecto, o en la 
emergencia de una situación muy mala. Lejos de los 
familiares, lejos de su ambiente” (E10).

Por todas esas cuestiones la elección del local 
del cuidado y de la muerte es señalada como algo 
desafiante desde el punto de vista ético 12. A veces, 
el paciente prefiere determinado local para ser cui-
dado y morir, pero eso puede no ser factible o ético. 
Los autores sugieren que la planificación para alta 
hospitalaria del paciente con enfermedad amena-
zadora a la vida considere si él tiene condiciones 
mentales para tomar tal decisión. Se deben analizar, 
todavía, los riesgos que el cuidado domiciliar pue-
de significar para los cuidadores, sus opiniones, las 
fuentes de recursos necesarios y la calidad del rela-
cionamiento entre paciente y familiares 12.

La elección del paciente debe ser facilitada 
siempre que posible, respetando así su autonomía, 

pero se debe evitar causar daño cuando el cuidado 
domiciliar no es plausible, utilizando como criterio 
el mejor interés del paciente y el bienestar de los 
involucrados en el cuidado. Es papel del equipo de 
salud, incluso, explicar al paciente por qué sus pre-
ferencias no pueden ser facilitadas 12. 

Consideraciones finales

Los resultados de la investigación permitie-
ron identificar importantes cuestiones pertinentes 
a la autonomía del paciente en cuidados paliativos, 
bajo el paradigma bioético de la casuística. El deber 
de respetar la autonomía del paciente fue recono-
cido, pero se han identificado conflictos entre ese 
principio y el de beneficencia, sobre todo cuando el 
paciente rechaza la intervención. La experiencia en 
cuidados paliativos fue señalada como estímulo a 
una actuación con mayor respeto a las preferencias 
del paciente. Entró en discusión, también, la mora-
lidad del paciente/familia participar de decisiones 
acerca de la conducta médica.

El deber de veracidad fue reconocido y la co-
municación señalada como componente necesario 
para la relación terapéutica, siendo condición ele-
mental para el paciente ejercer autonomía. Para-
lelamente, el respeto a los límites emocionales del 
paciente con relación a la ciencia de malas noticias 
fue colocado como necesario. Para satisfacer a esas 
demandas, se señala la importancia de los profesio-
nales desarrollar habilidades de comunicación.

El bloqueo del silencio fue colocado como im-
portante obstáculo para la autonomía y resolución 
de pendencias por parte del paciente que todavía 
tendría condiciones de decidir y actuar socialmente. 
Además de eso, los profesionales de salud pueden 
enfrentar como un dilema ético la elección de la 
postura a adoptar ante este bloqueo.

La elección del local de tratamiento y muerte 
fue citada como importante aspecto entre las prefe-
rencias del paciente,  aunque se reconozca la dificul-
tad de posibilitar una asistencia adecuada cuando la 
elección es por la propia residencia. En ese caso, es 
necesaria la evaluación de las necesidades y prefe-
rencias del paciente juntamente con la disponibili-
dad de asistencia formal e informal en el domicilio.

El estudio evidenció el destaque del tema de 
la comunicación. El hecho de la comunicación en 
cuidados paliativos a menudo incluye cuestiones de 
fuerte contenido emocional la hace desafiante para 
todos los involucrados, lo que frecuentemente re-
sulta en la omisión de determinadas informaciones 
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y actitudes paternalistas ante el paciente. En parale-
lo, se reconoce su papel en cuanto instrumento para 
enfrentar problemas éticos, y como prerrogativa 

para el ejercicio de la autonomía, para la relación 
terapéutica, ajustamiento psicológico y resolución 
de pendencias.
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