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Resumen
Los cuidados paliativos (CP) se presentan como un problema de salud pública, debido al sustancial aumento 
del número de ancianos y de la prevalencia de enfermedades crónico-degenerativas no transmisibles. Se 
evidencia la importancia de la reorganización de los servicios de la atención primaria de la salud (APS) para 
asegurar la oferta de estos cuidados. El objetivo fue identificar casos de usuarios, a fin de enumerar los pro-
blemas éticos que el equipo vivencia. Estudio de caso con abordaje cualitativo, a través del análisis temático. 
Se identificaron dos casos que revelaron, como problemas éticos, la “responsabilidad de la APS para con los 
cuidadores y familias” y la “dificultad de comunicación franca y honesta entre el equipo y la familia”. Los re-
sultados indican que la formación de recursos humanos con competencia técnica y que la continuidad de la 
asistencia en la transición del tratamiento curativo hacia el paliativo son factores propicios para la integralidad 
y la obtención de respuestas más adecuadas a los desafíos éticos que los equipos vivencian.
Palabras-clave: Cuidados paliativos. Atención primaria de salud. Ética clínica. 

Resumo
Cuidados paliativos na atenção primária à saúde: considerações éticas
Os cuidados paliativos (CP) apresentam-se como problema de saúde pública, devido ao substancial aumento 
do número de idosos e da prevalência de doenças crônico-degenerativas não transmissíveis. Evidencia-se a 
importância da reorganização dos serviços da atenção primária à saúde (APS) para assegurar a oferta desses 
cuidados. O objetivo foi identificar casos de usuários, a fim de inventariar os problemas éticos que a equipe vi-
vencia. Estudo de caso de abordagem qualitativa, através da análise temática. Identificaram-se dois casos que 
revelaram, como problemas éticos, a “responsabilidade da APS para com os cuidadores e famílias” e a “dificul-
dade de comunicação franca e honesta entre a equipe e a família”. Os resultados indicam que a formação de 
recursos humanos com competência técnica e que a continuidade da assistência na transição do tratamento 
curativo para o paliativo são fatores propícios à integralidade e à obtenção de respostas mais adequadas aos 
desafios éticos que as equipes vivenciam. 
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Atenção primária à saúde. Ética clínica.

Abstract
Palliative care and primary health care: Ethical considerations
Palliative Care (PC) is presented as a public health problem, due to the substantial increase in the number 
of elderly and the prevalence of non-communicable chronic degenerative diseases. The importance of the 
reorganization of Primary Health Care Services (PHCS) to ensure the provision of this care has become evi-
dent. The objective was to identify cases of users, in order to inventory the ethical problems that the team 
experienced. This is a case study based on a Qualitative approach, using thematic analysis. Two cases were 
identified, that revealed, as ethical problems, the “responsibility of the PHCS towards the caregivers and fa-
milies” and the “difficulty of frank and honest communication between the team and the family”. The results 
indicate that the training of human resources with technical competence and the continuity of assistance in 
the transition from curative to palliative treatment are factors favorable to the integrality and the obtention 
of more adequate responses to the ethical challenges that the teams experienced. 
Keywords: Palliative care. Primary health care. Ethics, clinical.
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Cuidados paliativos (CP) es un abordaje desti-
nado a mejorar la calidad de vida del paciente y de 
sus familiares de cara a una enfermedad que pone 
en riesgo la continuidad de la vida, mediante la pre-
vención y el alivio del sufrimiento, involucrando una 
identificación precoz, una evaluación rigurosa y un 
tratamiento del dolor y de otros problemas de or-
den bio-psico-social y espiritual1. La demanda por 
CP es un problema actual de salud pública, teniendo 
en cuenta el progresivo envejecimiento de la po-
blación mundial, cuya consecuencia se revela por 
el substancial crecimiento del número de ancianos 
que resulta, por su parte, en un aumento de la inci-
dencia de enfermedades crónico-degenerativas no 
transmisibles (ECNT). En este contexto, se evidencia 
la importancia de los CP, así como de la reorgani-
zación de los servicios de salud con la finalidad de 
asegurar su oferta2, 3.

Los CP pueden ser desarrollados en un ambien-
te ambulatorio, hospitalario y en el propio domicilio 
del paciente. La mayoría de los estudios, mientras 
tanto, se focaliza en el cuidado en el ámbito hospita-
lario. Frente a esto, se tornan relevantes los estudios 
destinados a comprender cómo esta modalidad de 
cuidado podría ser realizada en el domicilio, por par-
te del equipo multiprofesional de atención primaria 
de la salud (APS)3.

La APS comprende un modo de atención 
constituido por cuidados esenciales de salud basa-
dos en métodos, tecnologías prácticas y evidencias 
científicas socialmente aceptables que estén al al-
cance universal de individuos, familias y comunidad, 
mediante el incentivo a la participación popular. 
Tal presupuesto, originario de la Declaración de Al-
ma-Ata de 19784, tiene en la mira una nueva forma 
de organización del sistema de salud, caracterizada 
por acciones multidisciplinares del ámbito individual 
y colectivo, situadas en el primer nivel de atención 
en estos sistemas5. Cabe resaltar que los CP implican 
una relación interpersonal entre los que cuidan y 
quien es cuidado, dependiendo, así, de un abordaje 
multidisciplinar para producir una asistencia armó-
nica, abocada al individuo fuera de posibilidades 
terapéuticas, así como para su familia6.

Frente a la creciente demanda de CP, se torna 
difícil contar con un número suficiente de especialis-
tas para dicha asistencia. Tampoco esta perspectiva 
de la atención a la salud se refiere sólo a los espe-
cialistas, ya que la preocupación por los CP también 
debe implicar a los profesionales de la salud gene-

ralistas, cuidadores y familiares, los cuales prestan 
asistencia primaria a estos pacientes7.

Aun así, un estudio brasilero8 señaló que to-
davía restan diversos obstáculos a los CP en la APS, 
sobre todo en lo que se refiere a la inhabilidad de 
los profesionales para lidiar con las familias y a la 
no disponibilidad de recursos tecnológicos. El mis-
mo estudio, sin embargo, destacó la capacidad de 
estos profesionales para establecer un vínculo con 
los pacientes que reciben tales cuidados, tanto 
por su proximidad con estas personas como por 
su calificación y perfil diferenciado, con énfasis en 
la interrelación entre el equipo, la comunidad y la 
familia. 

Para la protección de las personas en fase 
terminal de la vida, el Consejo Europeo recomien-
da la identificación de casos de CP en la APS, con la 
cuantificación y la descripción de la situación de los 
pacientes y sus enfermedades2. No obstante, en el 
contexto europeo también se destaca la necesidad 
de una mayor inversión en APS, a fines de permitir 
que los sistemas de salud lleven a cabo todo su po-
tencial en beneficio de los enfermos9.

Es importante resaltar que la atención en CP 
en la APS debe ser entendida como una asistencia 
domiciliaria del tipo “internación domiciliaria”. Los 
programas de atención domiciliaria de este tipo 
son organizados para atender a pacientes que su-
fren de enfermedades crónicas avanzadas, con alta 
dependencia, en los modelos intervencionistas tra-
dicionales. En el caso de CP en APS, al contrario, se 
trata de introducir un tipo específico de atención 
que consiga ser organizada en todos los niveles de 
referencia, sin discontinuidad. En el contexto brasi-
lero, el Programa de Agentes Comunitarios de Salud 
(Pacs) y el Programa de Salud de la Familia (PSF), 
con una amplia difusión nacional, prevén visitas del 
equipo de profesionales de salud al domicilio, de 
modo que, aunque sin haber sido originariamente 
desarrollados para acciones de cuidados paliativos, 
pueden ser estructurados a fines de incorporar tal 
modelo, asumiendo importantes atribuciones en 
esta modalidad de cuidado10.

Cabe destacar que la cuestión de los CP en la 
APS no se limita a los aspectos técnicos, sino que 
incluye desafíos éticos tales como: la decisión sobre 
dónde el paciente va a morir, la forma en que los 
trabajadores del equipo de salud vivencian la expe-
riencia de asistir a la muerte y al luto, además de la 
identificación y la administración de las condiciones 
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familiares y del paciente para este tipo de cuidado 
en el domicilio.

Así, el objetivo de este estudio fue identificar 
casos de pacientes con CP que estuviesen siendo 
atendidos, de alguna forma, en APS y, con esto, in-
ventariar los problemas éticos vividos por el equipo 
en esta experiencia. Se pretendió, con esta investiga-
ción, contribuir a la mejora de la calidad y la eficacia 
de la integralidad del cuidado, dado que la inclusión 
de los CP en APS favorece la construcción de un sis-
tema integrado de acciones capaces de viabilizar el 
acogimiento de estos pacientes, especialmente en 
áreas donde no existen centros especializados en CP 
y el soporte hospitalario es deficitario.

Método

Se empleó un estudio de caso, de abordaje 
cualitativo, desarrollado por medio de entrevistas 
semiestructuradas, cuyos discursos pasaron por un 
análisis temático. Los estudios de caso recurren a 
estrategias de investigación cualitativa o episodio en 
cuestión. Para la verificación del material cualitativo, 
se utilizó el análisis de contenido en la modalidad 
de análisis temático. El análisis de contenido es un 
conjunto de técnicas de análisis de comunicación 
destinado a obtener, por procedimientos sistemá-
ticos y objetivos de descripción de contenido de 
los mensajes, indicadores que permitan la inferen-
cia de conocimientos relativos a las condiciones de 
producción o recepción de estos mensajes. La mo-
dalidad de análisis temático consiste en descubrir 
los núcleos de sentido que componen una comu-
nicación, cuya presencia o frecuencia signifiquen 
alguna cosa para el objeto analítico observado. Así 
para la verificación, se adoptaron en este estudio 
las tres etapas propuestas por el análisis temático: 
1) pre-análisis (lectura fluctuante, constitución del 
corpus, formulación de hipótesis); 2) exploración del 
material; 3) tratamiento e interpretación de los re-
sultados obtenidos11.

El lugar del estudio fue una unidad básica de 
salud (UBS) situada en la Zona Sur del municipio de 
São Paulo, Brasil. Primeramente, se realizaron en-
trevistas semiestructuradas con los trabajadores, a 
fines de identificar cuáles de ellos ya había acompa-
ñado o cuidado de enfermos fuera de posibilidades 
terapéuticas, restando a estos sólo los CP, abocados 

a la mejora o el mantenimiento de la calidad de vida. 
A los fines de la identificación de casos de pacien-
tes en CP, estos individuos fueron clasificados como 
“pacientes fuera de posibilidades terapéuticas” 
–puede referirse tanto a una filosofía de cuidados 
como a un lugar de atención destinado a este tipo 
de pacientes12.

El uso del término “paciente fuera de posi-
bilidades terapéuticas” condujo al entrevistado a 
cuestionar y reflexionar sobre la situación del enfer-
mo, como se esperaba. Las preguntas orientadoras 
de la entrevista fueron: “Como miembro del equipo 
de salud, ¿usted ya vivió la experiencia de asistir a 
un paciente sin posibilidades terapéuticas?”. A los 
que respondían positivamente a esa pregunta, se le 
hacía una segunda: “¿Cuáles fueron los problemas 
éticos que usted encontró en esa experiencia?”.

Cada entrevista fue identificada por un códi-
go alfanumérico correspondiente al entrevistado, 
al equipo de asistencia y a la pregunta de investi-
gación. Por ejemplo: E01ESF01P1 se refiere a la 
primera entrevista (E01) realizada en el equipo de 
la Estrategia de Salud de la Familia 01 (ESF01) y a la 
primera pregunta de investigación (P1).

Después de la entrevista, se consultaron los 
prontuarios de los casos referidos por parte de los 
entrevistados, con la debida autorización de los pa-
cientes o familiares. Seguidamente, se realizó una 
visita domiciliaria a cada enfermo y a su familia, con 
la finalidad de averiguar su historia clínica, sexo, 
edad, patología que lo condujo al estadio terminal, 
síntomas más frecuentes, quién es el cuidador y la 
condición socioeconómica de la familia para aten-
der a las necesidades del paciente. 

Resultados 

Entre los siete equipos de la Estrategia de Sa-
lud de la Familia (ESF) de la UBS de la Zona Sur del 
municipio de São Paulo, solamente dos manifes-
taron tener la experiencia de cuidar pacientes sin 
posibilidades terapéuticas y cada uno de ellos indicó 
sólo un enfermo en esa condición. Los casos rela-
tados por los equipos fueron el del Sr. A. y el de la 
Sra. C., cuyas informaciones descriptas en los pron-
tuarios y recogidas en la visita son mostradas en el 
cuadro a continuación. Ar
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Cuadro 1. Datos clínicos de los pacientes y de las condiciones sociales de las familias en los casos indicados 
por los equipos como “fuera de posibilidades terapéuticas” – USB de la Zona Sur de São Paulo (2011-2012).

Paciente Sr. A. Sra. C.

Historia 
clínica

Sexo masculino, 65 años, moreno, con carcinoma 
de sigmoide no responsivo a la quimioterapia. El 
paciente fue sometido a cirugía (colectomía a la 
izquierda, por abdomen agudo obstructivo, con 
colocación de bolsa de colostomía). Comenzó con 
quimioterapia (QT) neoadyuvante (QT antes de la 
cirugía) y después inició una adyuvante (luego de 
la cirugía); pero, a pesar de la extracción del tumor, 
tuvo una recaída e inició una QT “más fuerte”; sin 
embargo, no hubo respuesta y el tumor comenzó a 
crecer rápidamente. Desde entonces, comenzó con 
QT paliativa en la casa.

Sexo femenino, 55 años, afro-brasilera, con  encefa-
lopatía cerebral acompañada de lesiones isquémi-
cas resultantes de un paro cardiorrespiratorio. Per-
manece en cama, no responsiva, no establece con-
tacto, amparada mediante traqueotomía, sonda 
vesical de demora (SVD) y sonda nasoenteral (SNE). 
Presencia de úlcera por presión sacral, infectada. 
En uso de eanalapril, ácido valproico e Hidantal. Es 
auxiliada por el equipo del Núcleo de Apoyo a la Sa-
lud de la Familia (Nasaf) de la unidad (fisioterapeu-
ta, nutricionista, fonoaudiólogo, educador físico).

Descripci-
ón de los 

CP realiza-
dos 

El equipo de salud ya realizó varias visitas domici-
liarias, en la modalidad de la ESF para cuidados de 
baja y media complejidad, relacionados, principal-
mente, a la manipulación de la bolsa de colostomía, 
medición de la presión arterial, orientaciones sobre 
medicaciones y curaciones y a la reacción alérgica 
no especificada que el usuario presentó, con sínto-
ma de picazón. Hubo visitas del equipo multiprofe-
sional del servicio del seguro de salud privado, que 
también acompaña al usuario en la quimioterapia 
(equipo médico, enfermería, servicio social, terapia 
ocupacional). El paciente tiene hipertensión arte-
rial y hace uso de la hidroclorotiazida. También usa 
promezatina, Tamarine y dimeticona. Los equipos 
de la ESF y del seguro de salud actúan separada-
mente, sin referencia entre ambas. 

El equipo de la ESF realiza las visitas domiciliarias 
previstas en esta modalidad de APS, con cuidados 
que se resumen a orientaciones sobre la mejor for-
ma de proceder al cambio de decúbito, a los cuida-
dos con la SVD y a SNE, aunque eso implique más 
de tres visitas semanales al domicilio. El equipo de 
la USB no realiza el cambio de la SVD ni el mante-
nimiento de la SNE; cuando esto es necesario, la 
usuaria tiene que ser llevada al PS por la familia o 
pagar a un profesional, o incluso recurrir a un veci-
no que trabaja en la enfermería, para que realice 
el procedimiento en su casa, utilizando el material 
que provee la unidad de salud. La UBS también pro-
vee el material para la realización de las curaciones, 
además del cambio de la SVD y el mantenimiento 
dela SVD, administración de la dieta enteral; por 
esto, la familia se organizó con recursos propios, 
para que la paciente no quedara desamparada en 
ningún momento del día. 

Condicio-
nes de la 
familia

Casa propia, no hay informaciones sobre el ingre-
so familiar en el prontuario; sin embargo, según el 
agente comunitario de salud (ACS), la familia no tie-
ne dificultades financieras. El inmueble tiene agua, 
luz, teléfono y fosa. Viven seis personas en la casa: 
paciente, esposa y cuatro hijos. La mujer, hipertensa, 
dislipidémica y diabética, es la cuidadora. Uno de los 
hijos, de 34 años, tiene deficiencia mental entre mo-
derada y grave, recibe una pensión por invalidez y 
está en acompañamiento por el Centro de Atención 
Psicosocial (Caps) y el servicio de psiquiatría, dado 
su historial de convulsiones; según informaciones 
del prontuario, es “agitado, confuso, desorientado 
en el tiempo y en el espacio”.

Casa propia, con agua, luz, recolección de basura y 
fosa. Viven cuatro personas en la casa: la paciente, 
una hija, el yerno y un nieto. La cuidadora durante 
el día es una de las hijas que no reside en la casa; 
a la noche, la hija que vive en la casa asume los 
cuidados. La familia ya consultó diversos neurólo-
gos, inclusive particulares, siempre buscando una 
segunda opinión, pero todos dijeron que su cuadro 
es prácticamente irreversible. La paciente realiza 
tratamiento tanto en la UBS como en el convenio 
médico. Conforme a las anotaciones en el prontu-
ario, la familia aún tiene esperanzas de que la pa-
ciente, un día, se cure. 

Profesionales de los dos equipos consintie-
ron en participar de las entrevistas: dos médicos, 
tres enfermeros, seis técnicos de enfermería y 
cuatro ACS. Cada entrevista tuvo una duración 
de 10 a 15 minutos, tenía lugar en la propia UBS, 
durante el turno de trabajo y era previamente 
agendada para no intervenir en la asistencia o ru-
tina de la unidad.

En base a los relatos de los profesionales de 
salud de APS, fue posible identificar dos categorías 
de análisis, que reflejan los desafíos éticos enfrenta-
dos por estos profesionales: 1) “responsabilidad de 
la APS para con los cuidadores y familias”, en los as-
pectos físicos, emocionales, sociales y financieros, y 
2) “dificultad de mantener una comunicación franca 
y honesta entre el equipo y la familia” en cuanto a 
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la situación del paciente y a los cuidados paliativos. 
La primera categoría revela los problemas de organi-
zación y de acceso a los CP en la APS, por medio de 
relatos que manifiestan la falta de soporte de la APS 
a estos cuidadores y familiares. La segunda trata so-
bre problemas éticos relacionados al respeto por la 
autonomía de pacientes y familiares, evidenciados 
por las dificultades de comunicación mencionadas.

Categoría 1. Responsabilidad de la APS para con 
los cuidadores y familias

En los resultados de las entrevistas, se observa 
cómo los CP del paciente pueden ser desgastantes 
para los cuidadores:

“Hay una sobrecarga en la señora I. [esposa] 
porque, después de que el Sr. A. desarrolló la enfer-
medad, ella se volvió más responsable, ella siempre 
se quedó más”. (E03ESF01P3 – agente comunitario 
de salud);

“La cuidadora, que es la hija, ya está comenzando 
a tener picos de hipertensión; el yerno, que cuida 
bastante, ya está con problemas de columna y tam-
bién con picos de hipertensión (…) Además de cuidar 
de ella, también tenemos que cuidar de la familia, 
cuidar del drama del cuidador” (E06ESF02P3 - en-
fermera).

A veces, esto ocurre porque los otros inte-
grantes de la familia no viven cerca o se dificulta su 
participación formal en el cuidado:

“… a veces van los otros hijos, porque ella tiene dos 
hijos más que viven en otro lugar, pero también sólo 
vienen a visitar, ellos no tienen un cuidado preciso, 
directo, con la señora C.; que yo sepa, estos dos hijos 
no ayudan financieramente, ayudan más con algu-
nas visitas y visitas así, de una vez por semana, el 
fin de semana, sólo para decir ‘hola” e irse” (E04ES-
F02P1 – agente comunitaria de salud).

Los relatos demuestran la existencia de un sis-
tema informal, organizado por la familia para cuidar 
del paciente fuera de posibilidades terapéuticas, en 
casa. Tal sistema no cuenta con la participación de la 
APS. Los cuidadores principales son los familiares o 
personas contratadas por la propia familia, cuando 
se encuentra imposibilitada de cuidar del paciente. 
Los arreglos familiares para la asistencia domiciliaria 
de estos enfermos, evidencia, en todos los sentidos, 
la sobrecarga de los cuidadores, en razón de la falta 
de soporte adecuado de la red de salud para pro-
veer los CP.

Categoría 2. Dificultad de mantener comunicación 
franca y honesta entre el equipo y la familia

Los entrevistados alegan que el equipo y la 
familia o cuidadores no se comunican de manera 
eficaz, pues no consiguen hablar sincera y abierta-
mente sobre la real situación del paciente ni sobre 
el significado de los CP:

“Todo el equipo está actuando con el máximo de 
profesionalismo. Sólo comentamos entre nosotros 
y no frente a la familia, porque sabemos lo que la 
familia está pasando. Jamás llegamos hablando so-
bre alguna cosa, sabemos lo que está pasando, lo 
que es un tratamiento paliativo, orientamos, seguro 
que damos apoyo. Pero jamás actuamos así: ‘usted 
está en tratamiento paliativo ¿sabe?’. Nunca nadie 
le habló así [al Sr. A.], yo creo que ni el equipo del 
hospital con quien él hace el tratamiento y toma la 
medicación le dicen eso” (E01ESF01P1 – auxiliar de 
enfermería);

“La familia no está totalmente conciente, no com-
prendió que él [Sr. A.] Está en cuidado paliativo (…) 
a partir del momento en que paró la quimioterapia. 
Para la familia (…) él no necesitaba (…) no porque el 
estado de él se había agravado, pero sí porque ha-
bía tenido retrasos; para la familia, quedó entendido 
de esa manera. Para ellos, el cáncer respondió a la 
quimioterapia y no necesitó más, que él sólo nece-
sita de un tratamiento con comprimidos en la casa” 
(E03ESF01P3 – agente comunitaria de salud);

“Esta cosa del equipo de no hablar a la familia y a la 
paciente [Sra. C.], si ella tuviese las condiciones de 
entender que está con cuidados paliativos, yo creo 
que es una cuestión de respeto, de la familia, de no 
aceptar, porque no es toda la familia la que acepta; 
uno llega y dice que vamos a cuidar de esa perso-
na, pero llegar a decir que ella no va a tener más 
condiciones de volver a ser como antes o que va a 
salir de esa situación viva (…) comienzas a hablar y 
ellos entienden de manera errada; esto puede hasta 
obstaculizar el tratamiento de ella” (E07ESF02P4 – 
auxiliar de enfermería).

Consultados sobre el conocimiento de la fami-
lia acerca de la real situación de salud de su familiar, 
los entrevistados dicen percibir que los familiares vi-
ven las fases del proceso de muerte, especialmente 
las de negociación y negación13.

“Ni en el caso de la familia, ni en el del Sr. A., ellos 
no están preparados para recibir una noticia de 
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que el Sr. A. está en cuidado paliativo, que, cuando 
descubran que en realidad la tendencia es a empeo-
rar, no van a estar preparados para eso (…) Para 
la familia, él está mejorando, está respondiendo al 
tratamiento, tanto que él tuvo unas reacciones alér-
gicas y (…) esto retrocedió, y para la familia, como 
esto retrocedió, entonces toda la enfermedad está 
retrocediendo” (E03ESF01P3 – agente comunitario 
de salud);

“Se percibe que la familia tiene la noción [de] que 
[la enfermedad] no tiene cura, pero ellos no quieren 
creerlo. Tanto que yo noto que, cuando los profesio-
nales de salud les dicen que no tiene cura (…) ellos 
siempre dicen: ‘No, yo sé eso, pero quiero intentar 
hacer alguna cosa’ (…) porque ellos tienen esperan-
za. Saben que no tiene cura, y ya fue hablado con 
ellos, sólo que siempre intenta buscar otras mane-
ras” (E04ESF02P1 – agente comunitario de salud).

En cuanto a los cuidados, los entrevistados 
relatan dificultades de lidiar con la autonomía del 
paciente y de la familia en las decisiones relativas a 
los procedimientos. Como el cuidado es domicilia-
rio, cuestionan también la invasión de la privacidad:

“Lo que pasa es que nosotros pedimos para sacar 
una sonda vesical; la familia no quiere sacarla por-
que no da y no hay forma. Hay algunas cosas que 
uno no consigue invadir dentro de la casa y hacer allí 
el procedimiento, ¿no?. Llegar allí y decir que vas a 
arrancar eso, eso y eso, porque no soy yo el que va 
a estar allí durante la noche si hubiese problemas, 
como en el caso también de la sonda nasoenteral 
que ella [Sra. C.] está usando, si se obstruyera, ella 
[la cuidadora] dice: ‘el problema es que nosotros 
nos quedamos con la paciente’; entonces uno se 
queda con las manos atadas y no consigue realizar 
el procedimiento. Creo que la familia tiene miedo” 
(E05ESF02P2 - médica).

Discusión

Entre los pacientes atendidos en APS, están 
aquellos que pueden ser considerados “fuera de po-
sibilidades terapéuticas”, es decir, candidatos para 
CP. Así, se torna necesario identificar las necesida-
des de estos usuarios y de sus familias o cuidadores 
y atenderlas de acuerdo a las particularidades de 
este nivel de atención, lo cual implica preparar a los 
profesionales para este tipo de asistencia. En este 
contexto, se destacada la importancia de considerar 

la ética de los CP, la cual se preocupa por la identifi-
cación de los valores subyacentes a las necesidades 
específicas del final de la vida y requiere un abor-
daje multiprofesional, capaz de sostener y ayudar 
al paciente para aprovechar lo mejor que la vida le 
proporciona cada día, mediante el trato respetuoso, 
la atención de sus necesidades y la tolerancia de sus 
valores, creencias y hábitos14.

A partir de los relatos de profesionales de la 
salud de APS, se identificaron problemas ligados a la 
organización y al acceso a los CP en APS, dado que 
los discursos evidencian la falta de soporte a estos 
cuidadores y familiares. Esta ausencia de soporte 
quedó evidenciada por los testimonios de los par-
ticipantes agrupados en la categoría 1, los cuales 
demostraron que los cuidadores y los familiares se 
encuentran sobrecargados por el cuidado prestado 
al paciente fuera de posibilidades terapéuticas. 

Algunos estudios15-17 registran situaciones de 
dolor y sufrimiento relacionados al cuidador fami-
liar del paciente con cáncer. Uno de los trabajos14 
destacó que la participación continua de la familia 
en el proceso de enfermedad está permeada de su-
frimiento y soledad, con una creciente dedicación 
de la familia y la interrupción de las demandas indi-
viduales en pro de la asistencia exclusiva al enfermo. 
En otro estudio18, los cuidadores manifestaron fati-
ga, problemas de salud y tiempo insuficiente para 
sí y para los otros miembros de la familia y amigos. 

La constatación de este desgaste del cuida-
dor en el seno de las familias atendidas, aumenta 
el sentido de responsabilidad del equipo de la ESF, 
conforme lo demostraron los testimonios. Los pro-
fesionales entienden que necesitan dar respuesta a 
la salud de la familia en su conjunto y también de 
cada uno de sus integrantes.

En el caso del Sr. A., la cuidadora es la esposa, 
que desempeña ella sola la tarea de cuidar del mari-
do y también de un hijo con necesidades especiales. 
En el caso de la Sra. C., que es dependiente total, la 
familia se organizó de manera tal de dividir el cuida-
do entre las dos hijas. Durante el día, la hija que vive 
en las proximidades de la casa de la madre se hace 
responsable por el cuidado; a la noche, esta tarea 
queda a cargo de la hija que reside con la paciente. 

La sobrecarga familiar resulta de la falta de 
apoyo formal al paciente en cuidados domiciliarios. 
Cabe destacar que en ninguno de los dos casos enu-
merados había pacientes incluidos en el Programa 
Mejor en Casa, propuesto por el gobierno brasilero 
con el objetivo de ampliar la atención domiciliaria 
en el sistema público de salud. No obstante, la Sra. 
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C. pertenece a la modalidad de atención domiciliaria 
2 (AD2), que ya sería electiva para el Programa Me-
jor en Casa. El apoyo formal es aquel que provee el 
Estado y/o instituciones privadas o filantrópicas. El 
apoyo informal es el propiciado por la familia, ami-
gos o vecinos, motivados por sentimientos de afecto 
o de obligación social y moral19.

Otro aspecto a destacar es el papel de las mu-
jeres (esposas e hijas) como cuidadoras, de acuerdo 
a lo que muestra otro estudio20 al reconocer que, 
en el caso de haber un familiar necesitando de cui-
dados, generalmente personas de la propia familia 
son elegidas para ejercer determinados papeles, 
especialmente el de cuidador. No obstante, el mis-
mo trabajo verificó que, en el proceso de elección 
de ese cuidador, hay una jerarquía condicionada a 
factores ligados a esta persona, como: género, gra-
do de parentesco con el paciente, localización de la 
residencia, situación financiera, tiempo disponible, 
afecto para con el paciente y tipo de personalidad. 
Además de esto, se constató que en esta jerarquía 
hay un predominio de esposas desempeñando el 
papel de cuidadora, seguido de la predominancia de 
las hijas, hijos y nueras. En cuanto al papel de las 
mujeres en los CP, aunque la presente investigación 
no haya verificado la frecuencia con que las esposas 
e hijas desempeñan el papel de cuidadora, los dos 
casos indicados involucran mujeres.

Mientras tanto, a pesar de reconocerse el 
impacto de las enfermedades crónicas sobre el con-
junto de la familia, los sistemas de salud no están 
focalizados en la atención de las necesidades de 
este grupo. Para el desarrollo de sistemas de apo-
yo a la familia, destinados a mejorar y promover la 
salud de todos sus integrantes, es necesario buscar 
conocimiento sobre la naturaleza de los procesos de 
intervención y, con esto, la comprensión de los posi-
bles mecanismos de trabajo. Un estudio21 señaló la 
gran relevancia del “modelo de conversación sobre 
salud en familia” para la práctica clínica y de inter-
vención en APS.

Este trabajo21 propone la realización de tres 
reuniones. La primera se inicia con la discusión de 
los objetivos y expectativas en relación a en qué 
medida las conversaciones podrían ayudar a los 
miembros de la familia. En la segunda, cada familiar 
es invitado para contar su experiencia en relación a 
la situación de la familia. Finalmente, los familiares y 
los profesionales de salud (instituidos como líderes 
en el modelo propuesto) se reúnen y, en base a los 
relatos, buscan obtener un consenso sobre cuáles 
serían los cambios deseables en el ámbito de la fa-
milia. La intención, en la segunda conversación, es 

avanzar en el sentido de minimizar el sufrimiento 
de la familia, reforzando las creencias que facilitan 
el proceso de cuidar y modificando aquellas que lo 
limitan. En la tercera, además de realizar este obje-
tivo de avanzar más, emerge una reflexión acerca de 
los cabios ocurridos en el transcurrir de las conver-
saciones. 

El soporte a los cuidadores para el cuidado en 
el domicilio se torna una realidad en los contextos de 
APS, dado que el domicilio puede ser considerado el 
lugar preferencial del proceso de morir, además de 
lo que puede favorecer la organización de los ser-
vicios de salud. Tal favorecimiento se relaciona al 
hecho de que, en el contexto brasilero, la “territo-
rialización”, como un importante instrumento de la 
APS, propicia, entre sus presupuestos de trabajo, 
tanto el reconocimiento del “ambiente”, de la pobla-
ción y de la dinámica social existentes en estas áreas 
como el establecimiento de relaciones horizontales 
con otros servicios adyacentes y verticales (como los 
centros de referencia), contribuyendo así a una me-
jor organización de los servicios22.

La identificación de los cuidadores debe ser 
el primer paso para la estructuración de una red de 
apoyo. Desde abril de 2013, la APS de Escocia ha ca-
pacitado a sus profesionales para la ejecución de un 
protocolo destinado a identificar a estos cuidadores, 
así como de un mecanismo que los encamine a la 
evaluación por parte de los servicios sociales. No 
obstante, en la mayoría de los países existen tales 
sistemas de apoyo17. Particularmente en Brasil, aún 
no fue establecida una política nacional de salud di-
rigida a los CP e incluso en la Política Nacional de 
Salud de la Persona Anciana (PNPI)23, no hay un pro-
grama similar abocado al anciano. Aunque la PNPI 
determine la responsabilidad de la familia por el cui-
dado del anciano en la atención de sus necesidades, 
en la práctica no existe un sistema de apoyo a las 
familias ni una definición de responsabilidades en 
las instancias de cuidados formales e informales24.

Un estudio realizado en Bélgica con médicos 
generalistas25 demostró que estos profesionales no 
están preparados para ofrecer CP domiciliarios de 
calidad y tampoco comprenden las implicancias de 
esta modalidad de cuidado –factores que pueden 
repercutir en su práctica médica. La falta de una ex-
periencia en cuidados paliativos en la práctica clínica 
durante la graduación fue identificada como una de 
las principales causas de la insuficiente preparación 
de estos médicos. Los entrevistados también re-
lataron un hecho que evidencia la importancia de 
buscar formas de organización de los CP en APS: 
que las experiencias de entrenamiento en el hospi-
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tal no pueden ser fácilmente transferidas al ámbito 
domiciliario, el cual requiere prácticas específicas de 
cuidados. 

Otro estudio, proveniente del País Vasco26, re-
vela la importancia del establecimiento de una red 
de apoyo social al paciente en CP y a sus cuidadores 
que abarca información sobre la disponibilidad de 
servicios de apoyo, entrenamiento y capacitación de 
los cuidadores y/o familiares; desarrollo de habili-
dades de comunicación; abordaje de la familia y/o 
cuidadores abocado a la conciliación de los CP con la 
vida profesional, incluyendo apoyo psicosocial para 
evitar el cansancio resultante de esta actividad; in-
tercambio de experiencias con otros cuidadores. 

En los casos relatados, a pesar de que el equi-
po se empeñara en ofrecer el apoyo formal de la 
USB, los entrevistados perciben que la sobrecarga 
familiar subsiste, y esa situación acaba por generar 
sufrimiento y soledad, sentimientos con los cuales 
tanto la familia como el equipo de la ESF necesitan 
lidiar15. Esto requiere preparación de los profesiona-
les de la APS para la comunicación terapéutica y la 
escucha activa.

En este estudio, también fueron destacadas 
ciertas dificultades de comunicación entre profe-
sionales y cuidadores y/o familiares relacionados 
no sólo a la situación del paciente, sino también a 
los CP. Como se pudo ver, la categoría 2 indica es-
tas dificultades, las cuales reflejan problemas éticos 
ligados al respeto por la autonomía de pacientes y 
familiares. De entre los conflictos éticos relativos a la 
autonomía identificados en la investigación, se des-
tacan la revelación o no al paciente del diagnóstico 
de enfermedad fuera de posibilidades terapéuticas 
y la concordancia o no con la omisión de ese diag-
nóstico solicitada por los familiares. Tales problemas 
son discutidos en base a la temática bioética de la 
“comunicación de malas noticias”. Se considera una 
mala noticia cualquier información que afecte de 
forma radical y definitiva la perspectiva de futuro 
de quien la recibe. La falta de sinceridad o el ocul-
tamiento de la verdad, en estos casos, afectan el 
derecho a la autonomía, dado que, para posibilitar 
la participación activa del paciente en las tomas de 
decisiones referentes a su tratamiento, es impres-
cindible que él esté conciente de la enfermedad que 
lo ataca, de su gravedad y su posible evolución, así 
como de los beneficios y perjuicios de los tratamien-
tos disponibles27.

La solicitud de los familiares de no revelación 
del diagnóstico puede coincidir con la opción del 
profesional, cuando éste, de manera intencional, 
prefiere igualmente adoptar una conducta engaño-

sa, en consistencia con sus propias dificultades de 
enfrentar la situación. Por otro lado, cuando decide 
establecer una comunicación abierta y esclarece-
dora con todos los involucrados, se observa que la 
situación proporciona un conflicto ético, deman-
dando una atención especial en el manejo de esta 
relación26. Por lo tanto, la cuestión ética principal 
está ligada a la justa adecuación moral del empleo 
de la verdad en la comunicación a ser establecida 
con el paciente y del gerenciamiento de la relación 
con los familiares. 

Estos profesionales vivencian una paradoja 
de valores, porque de un lado se sienten aliviados 
por el fin del sufrimiento del enfermo y, por el otro, 
se angustian ante el cuadro de dolor que la muerte 
trae consigo28. Un estudio25 identificó la importancia 
de la formación médica en comunicación aboca-
da específicamente a los CP, indicando que este 
aprendizaje debe partir de experiencias prácticas. 
Mientras tanto, tal percepción contrasta con la lite-
ratura existente, que señala los efectos positivos de 
la formación en comunicación mediante un entrena-
miento interactivo. El estudio en cuestión demostró 
que los relatos de estos profesionales pueden estar 
asociados a una oposición a participar de las sesio-
nes de dramatización. 

Las dificultades para la comunicación más flui-
da y verdadera entre equipo, familia y paciente, se 
deben, entre otras motivaciones, a la repulsión que 
el tema de la muerte provoca, al exponer la finitud 
de la vida humana. Los profesionales de CP no es-
tán preparados para lidiar cotidianamente con las 
fragilidades humanas concernientes a la vida y a la 
muerte –fragilidades estas que pueden interferir en 
la comunicación y en las relaciones interpersonales. 

Tales cuestionamientos llevan a reflexionar en 
relación a hasta qué punto la revelación de la ver-
dad se constituirá en una acción beneficiosa para 
el enfermo y su familia, cuando se sabe que el co-
nocimiento de la enfermedad puede desencadenar 
el empeoramiento del estado físico y emocional del 
paciente. Estos factores contribuyen para que la re-
velación del diagnóstico y, más especialmente de los 
pronósticos de rápida evolución, no se den de forma 
clara y objetiva27.

No obstante, tal postura puede implicar, en-
tre las principales consecuencias éticas, el estímulo 
a actitudes paternalistas y protectoras para con el 
paciente y, por lo tanto, la interferencia en el ple-
no ejercicio de su autonomía. Dificultades en el 
campo de la comunicación de diagnósticos y pro-
nósticos de enfermedades fuera de posibilidades 
terapéuticas contribuyen a la difusión de la llamada 
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“mentira piadosa” o de la “falsedad benevolente”, 
términos empleados para sostener –a pesar de su 
difícil justificación moral- el engaño en la comunica-
ción profesional-paciente27.

La comunicación verbal y no verbal, cuan-
do es utilizada de forma adecuada, es una medida 
terapéutica comprobadamente eficaz. Es uno de 
los pilares básicos de los cuidados en el fin de la 
vida, dado que contribuye a la reducción del estrés 
psicológico del paciente y de los cuidadores, al pro-
porcionar la posibilidad de compartir el sufrimiento 
y el dolor29, 30.

Aun así, la comunicación en el proceso de mo-
rir necesita ir más allá de su función informativa. 
Tiene que ser empática, compasiva, expresar men-
sajes de atención y cuidado por medio de palabras, 
posturas y actitudes. Esto requiere del profesional 
una atención abocada sobre todo al enfermo y no 
sólo a la enfermedad; sólo así él podrá percibir las 
diferentes dimensiones del otro, sus experiencias 
y comportamientos30. Con esto, se facilitan la flui-
dez y la adecuación de la comunicación y, al mismo 
tiempo, se priorizan la autonomía, el acogimiento y 
el soporte social –factores estos que ayudan a dismi-
nuir la sobrecarga emocional, social y financiera de 
las familias, de los pacientes31 e incluso de los profe-
sionales de salud. 

Una investigación realizada con profesionales 
de salud que trabajan en los cuidados paliativos en 
instituciones representativas de esa área de la asis-
tencia del municipio de São Paulo, Brasil32, demostró 
la importancia por ellos atribuida a la comunicación 
interpersonal en la fase de terminalidad de la vida. 
Mientras que el mismo estudio reveló que estos 
profesionales tienen escaso conocimiento de las 
técnicas y estrategias de comunicación verbal y no 
verbal, lo que acaba por comprometer la atención 
individualizada de las necesidades de cada paciente 
y de su familia. Con esto, la investigación demues-
tra la relevancia de la capacitación adecuada de los 
equipos para el desarrollo de habilidades de co-
municación, dado que estas competencias no son 
meramente adquiridas con el tiempo de práctica. 

La provisión de atención adecuada a pacien-
tes que necesitan de CP es una responsabilidad 
a ser compartida por los profesionales de la salud 
en los diversos puntos de la red de asistencia. El 
compromiso de los profesionales capacitados, debi-
damente amparados por programas del sistema de 
salud, puede ayudar a alinear las preferencias del 
paciente y sus familiares con los planes de cuida-
do33, propiciando una mayor calidad de vida cuando 
la cura se torna imposible. Tal actitud también pue-

de beneficiar a los propios profesionales de salud, 
dado que el apoyo, la preparación y la posibilidad 
de compartir, contribuyen a disminuir el estrés y el 
sufrimiento que vivencian. 

El equipo de APS debería ser preparado para 
algunas acciones de CP, como el control de síntomas 
de baja complejidad, la prevención de agravamien-
tos y el sostén emocional de las familias, inclusive en 
el período de luto. 

Consideraciones finales

Entre los profesionales de APS, la experiencia 
de atender familias con pacientes que necesitan 
de cuidados paliativos ya es una realidad. Estas si-
tuaciones por ellos vividas generan desafíos éticos, 
especialmente en relación a la comunicación entre 
equipo, familia y paciente y a la falta de apoyo emo-
cional e institucional a los cuidadores, cuyo desgaste 
y agravios resultantes de la sobrecarga del cuidado 
son claramente percibidos por el equipo. 

Por peculiaridades del cuidado en APS, los 
equipos se saben responsables por la salud de la 
familia y del cuidador, de la misma manera que tie-
nen que responder a las necesidades de la persona 
en cuidados paliativos. Esta dimensión de cobertura 
del cuidado genera una sobrecarga para los profe-
sionales.

Preparar a los profesionales e incorporar pro-
gramas que integren, de manera articulada, los CP 
en APS a la red de salud contribuirá a la humani-
zación e integralidad de la asistencia, dado que 
esta incorporación podrá ayudar a disminuir el 
abandono y el sufrimiento de los pacientes y de 
sus familias. La formación de recursos humanos en 
CP, incluyendo la preparación emocional para lidiar 
con estos pacientes y sus familiares y la continui-
dad de la asistencia al paciente en la transición del 
tratamiento curativo hacia el paliativo son factores 
que favorecen la humanización, la integralidad y la 
obtención de respuestas más adecuadas a los de-
safíos éticos vividos por los equipos en la atención 
de personas cuya continuidad de vida se encuentra 
amenazada. 

La atención domiciliaria en APS y la posibilidad 
de que las personas elijan morir en casa junto a los 
familiares, traen a tono la necesidad de incluir, de al-
guna manera, los CP en este nivel de atención. En los 
hospitales ya hay unos pocos servicios o equipos de 
CP, pero en la APS brasilera ellos prácticamente no 
existen. Tampoco hay una preocupación por incluir 
en la calificación y en el entrenamiento de los profe-
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sionales de APS temáticas abocadas a la atención de 
las personas que necesitan de CP.

Un tema obligatorio en la capacitación de 
estos profesionales para lidiar con situaciones de 
terminalidad de la vida, la cuestión de “cómo contar 
la verdad” a los familiares y pacientes involucra el 

refuerzo de las habilidades y competencias para la 
comunicación empática y terapéutica. Estas consi-
deraciones tienen que ser ponderadas en los límites 
de un estudio de iniciación científica de cuño explo-
ratorio, aunque sus resultados encuentren respaldo 
coherente en la literatura sobre el tema. 

Este artículo tiene como base al proyecto realizado en el ámbito del Programa Institucional de Becas de Iniciación Cien-
tífica (Pibic) del Consejo Nacional de Desarrollo Científico y Tecnológico (CNPq) – cuota institucional de la Universidad de 
São Paulo (USP).
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