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Resumen
Los cuidados paliativos constituyen acciones para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus 
familias cuando la enfermedad ya no responde a los tratamientos curativos. Abarcan la atención física, 
psicológica, espiritual y social, considerando la muerte como un proceso natural y sin acelerar ni retrasar 
su desenlace. Esta revisión integradora cualitativa seleccionó 131 artículos sobre bioética y cuidados 
paliativos publicados en los últimos cinco años, y analizó diez. Los estudios destacan la importancia de 
la bioética en los cuidados paliativos, abordando cuestiones como la definición, la muerte, el final de la 
vida y la necesidad de un equipo interdisciplinar multiprofesional. La espiritualidad también desempeña 
un papel importante, con el paciente y la familia en el centro de las decisiones basadas en una comuni-
cación eficaz. Estos cuidados proporcionan confort, dignidad y apoyo integral a los pacientes terminales 
permitiéndoles una mayor calidad de vida posible en sus últimos momentos.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidados paliativos al final de la vida. Bioética. Salud pública.

Resumo
Bioética aplicada aos cuidados paliativos: questão de saúde pública
Cuidados paliativos são um conjunto de ações que visam melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua 
família quando a doença já não responde a tratamentos curativos. Abrangem cuidados físicos, psicológicos, 
espirituais e sociais, entendendo a morte como um processo natural, não acelerando nem retardando seu 
desfecho. Esta revisão integrativa qualitativa selecionou 131 artigos sobre bioética e cuidados paliativos 
publicados nos últimos cinco anos, analisando 10 deles. Esses estudos destacam a importância da bioética 
no contexto dos cuidados paliativos, abordando temas como definição, morte, final de vida e a necessi-
dade de equipe multiprofissional interdisciplinar. A espiritualidade também desempenha papel relevante,  
com o paciente e a família no centro das decisões, baseadas em uma comunicação eficaz. Cuidados 
paliativos buscam proporcionar conforto, dignidade e suporte integral para pacientes em fase avançada 
de doenças, permitindo que tenham o máximo de qualidade de vida possível em seus últimos momentos.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Bioética. Saúde pública.

Abstract
Bioethics applied to palliative care: a public health issue
Palliative care is a set of actions aimed at improving patients’ and family members’ quality of life when 
no curative treatment is available. It encompasses physical, psychological, spiritual and social care, 
understanding death as a natural process whose outcome should be accelerated or delayed. Of the 
131 articles on bioethics and palliative care published in the last five years selected, this integrative 
review analyzes 10. These studies highlight the importance of bioethics for palliative care, addressing 
themes such as definitions, death, end of life and the need for a multi-professional interdisciplinary team. 
Spirituality also plays a relevant role, putting the patient and family members as central to decisions made 
based on effective communication. Palliative care aims to provide comfort, dignity and comprehensive 
support for patients with advanced illnesses, allowing them the maximum quality of life possible.
Keywords: Palliative care. Hospice care. Bioethics. Public health.
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Cuando un equipo médico multiprofesio-
nal e interdisciplinario se enfrenta a un paciente 
terminal, debe movilizar acciones que busquen no 
preservar y mantener la vida, sino aliviarla y res-
guardarla. Consciente de que ya no será posible 
optar por la preservación y el mantenimiento de 
la vida, el equipo debe, al unísono, esforzarse para 
aliviar el sufrimiento y mantener la calidad de vida 
hasta el final 1.

Al vislumbrar reflexiones sobre el actuar 
humano para asegurar el bienestar y la super-
vivencia de la humanidad, la bioética, ciencia 
relacionada con la supervivencia humana, busca 
defender la mejora de las condiciones de vida 
basándose en los principios fundamentales de 
autonomía, beneficencia, no  maleficencia y 
justicia. En la estela de la bioética, se acepta que 
todo avance en el campo de las ciencias biomé-
dicas debe estar al servicio de la humanidad, 
con una posición ética consciente y en constante 
evolución que busque respuestas equilibradas 
ante los conflictos actuales 2.

La bioética como campo nació en Estados 
Unidos entre finales de los años 1960 y princi-
pios de los 1970, cuando una serie de factores 
históricos y culturales llamó la atención sobre la 
ética aplicada. El investigador en oncología Van 
Rensselaer Potter, en 1971, creó y proclamó el 
nuevo término “bioética” en su libro Bioética: 
un puente hacia el futuro, como señala Mori 3. 
En este escenario, los cuidados paliativos emer-
gen como una modalidad ética en el cuidado de 
pacientes que cursarán la terminalidad de la vida, 
debido a una enfermedad crónica.

Antes de discurrir respecto a esta modalidad, 
es necesario recordar el entendimiento sobre 
algunos conceptos coadyuvantes: terminalidad 
e irreversibilidad. La terminalidad, o el estado 
terminal, debe  entenderse como el momento 
en el que, inevitablemente, la evolución de una 
determinada enfermedad acarreará la muerte, 
incluso con la adopción de medidas de interven-
ción terapéutica 4.

A su vez, la irreversibilidad, aquello que 
no se puede revertir, debe comprenderse en 
un proceso evolutivo referido al estado del 
paciente ante la acción y las consecuencias 
de la enfermedad que lo afecta. La condición 
de irreversibilidad de una propiedad de un sis-
tema implica que esta puede sufrir alteraciones 

que la lleven de un estado inicial A a un estado 
final B, de tal manera que se vuelva imposible 
regresar al estado inicial, incluso si las causas de 
la transición inicial se modifican 4.

Estos conceptos se definen con base en datos 
objetivos y subjetivos, recopilados o identificados 
por un equipo multiprofesional, compuesto por 
las áreas de medicina, enfermería, fisioterapia, 
nutrición, fonoaudiología, terapia ocupacional, 
psicología y neuropsicopedagogía, con el apoyo 
de un servicio social eficaz, asociado al equipo de 
humanización, por ejemplo. El objetivo es estab-
lecer un diagnóstico o pronóstico y, así, definir la 
estrategia terapéutica y de atención al paciente 5.

Según la Organización Mundial de la Salud 
(OMS) 6, los cuidados paliativos representan un 
conjunto de acciones de cuidados físicos, psicoló-
gicos, espirituales y sociales brindado al individuo 
cuya enfermedad ya no responde a los cuidados 
curativos. El objetivo es mejorar la calidad de vida 
del paciente y de su familia mediante la identifi-
cación y el alivio el dolor, entendiendo la muerte 
como un proceso natural, sin acelerarla ni retra-
sarla. En ese caso, la muerte se convierte en un 
desenlace esperado y no se debe combatir, lo que, 
sin embargo, no significa que no se puedan aplicar 
conductas, ya que el paciente y su familia necesi-
tan recibir medidas terapéuticas específicas.

Gutierrez y Barros 7 advierten que se deben 
brindar cuidados paliativos a pacientes cuyas 
enfermedades tienen pocas posibilidades de 
reversión con el uso de terapia curativa desde el 
momento del diagnóstico, y no solo en las últimas 
horas de vida. El cuidado paliativo brindado en la 
fase inicial tiene la prerrogativa de una atención 
diferenciada, individualizada, considerando las 
particularidades del individuo y sus necesidades 
como persona en condición de dependencia. Así, 
el paciente puede recibir control del dolor y alivio 
del sufrimiento en las dimensiones física, psíquica, 
social y espiritual 5.

Según Wittmann-Vieira y Goldim 8, incluso en el 
sentido biológico, preservar o salvar la vida ya no es 
el centro de la asistencia al paciente, ya que, en lo 
que respecta a las relaciones entre personas, el vivir 
sigue siendo el tema fundamental. Ofrecer cuida-
dos paliativos no significa que no haya nada más 
que hacer por el paciente o familiares, sino que el 
diagnóstico es de una enfermedad grave, que evo-
lucionará hasta convertirse en una amenaza para la 
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vida, y que un equipo, junto con los profesionales 
especialistas en la enfermedad, cuidará del enfermo 
y de quienes lo rodean. Es decir, “hay mucho que 
hacer” por el paciente y su familia.

Según datos de la OMS, cada año alrededor de 
56 millones de personas en todo el mundo requie-
ren cuidados paliativos 9 y, según Santos y colabo-
radores 10, solo en Brasil la proyección es de más 
de 1.166.279 pacientes en el 2040). Por lo tanto, 
está claro que este tema es una cuestión impor-
tante de salud pública 11, y su discusión es nece-
saria a la luz de la bioética, para que haya diálogo, 
sensibilización y comprensión del tema por parte 
de todos los involucrados.

Método

El método aplicado en la construcción de este 
artículo fue una revisión integradora de la lite-
ratura, que sintetiza numerosos artículos con el 
objetivo de condensar resultados de estudios 
acerca del mismo tema 12. El enfoque es cualitativo 
ya que aborda un nivel de realidad que no puede 
cuantificarse, es decir, un universo de significados, 
motivaciones, aspiraciones, creencias, valores y 
actitudes, lo que corresponde a un espacio más 
profundo dentro de las relaciones 13.

Se optó por una revisión integradora en la 
búsqueda de manuscritos que evidenciaran 
información sobre el tema, con base en estu-
dios ya publicados, preestablecida de la siguiente 

manera: 1) elaboración de la pregunta de investi-
gación; 2) definición de los criterios de inclusión y 
exclusión; 3) definición del muestreo; 4) evaluación 
de los estudios incluidos; 5) interpretación de los 
resultados; y 6) presentación de la síntesis 13.

La búsqueda se realizó en las bases de datos 
SciELO y LILACS utilizando los descriptores en cien-
cias de la salud (DeCS) “bioética” y “cuidados palia-
tivos” y el alcance temporal abarcó los últimos cinco 
años (2018-2022). Se identificaron 131 artículos, 
cuyos resúmenes se leyeron en su totalidad.

Se incluyeron artículos con resumen completo 
en portugués, inglés o español, que abordaran 
el tema de la bioética y los cuidados paliativos y 
fueran de acceso abierto, y se excluyeron aquel-
los con resumen incompleto, con más de cinco 
años de publicación y sin descriptores definidos. 
Del total que cumplió con los criterios de inclusión, 
27 fueron excluidos por estar duplicados en las pla-
taformas y, al final, quedaron 10 artículos.

Además, se utilizaron otros artículos importan-
tes sobre el tema como soporte teórico para enri-
quecer y sustentar las discusiones. Se renunció al 
consentimiento libre, previo e informado (CLPI) por 
tratarse de una revisión integradora, sin participa-
ción de seres humanos.

Resultados

El Cuadro 1 condensa las principales impresio-
nes contenidas en los artículos investigados.
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Discusión

Idea de muerte como un proceso 
natural e inevitable

Según el artículo A 14, los avances tecnológicos 
y científicos de la era posterior a la Revolución 
Industrial fueron responsables de un cambio en el 
patrón de enfermedades poblacionales, un aumento 
en la esperanza de vida y el consiguiente crecimiento 
de la porción anciana de la población. Este escena-
rio de transición demográfica y epidemiológica se 
asoció a la disminución de las enfermedades infec-
tocontagiosas y al aumento de la incidencia de las 
enfermedades crónico-degenerativas, que hoy cor-
responden al 70% de todas las muertes, totalizando 
41 millones de muertes al año en todo el mundo. 
Estas muertes están relacionadas con un grupo de 
enfermedades cardiovasculares, endocrinológicas, 
osteoarticulares y neoplásicas.

En teoría, los dispositivos tecnológicos que 
consagraron el progreso y mitigaron los índices 
de mortalidad siguen desempeñando una función 
importante en los diagnósticos y tratamientos tem-
pranos, además de librar un disputa feroz por la 
intervención en las etapas terminales de la vida 
humana. Así, frente a la tecnología, la muerte ha 
sido entendida como un accidente indeseable, 
causado por una enfermedad que no fue detec-
tada a tiempo o, incluso, por la incapacidad de 
actuar de los médicos, y no como parte del ciclo 
natural de la vida 22.

Debido a que es una experiencia de la que pocos 
están dispuestos a hablar, el tema de la muerte 
siempre se presenta como un desafío. Sin embargo, 
cuando se aborda y se nombra, la muerte despierta 
curiosidad, malestar, dudas, emociones y reflexiones. 
Kovács 24 afirma que las emociones generadas en el 
contexto de la muerte se encargan de silenciar la 
curiosidad generada y, como consecuencia, la mayo-
ría de las personas no logran experimentar dichos 
sentimientos, huyendo de ellos o evitando el tema.

El historiador Philippe Ariès 25 colabora con 
el tema al afirmar que la muerte conlleva una 
censura, una idea de lo prohibido, haciendo que 
la gente evite hablar de ello, ya que se considera 
malogro y ruina. En el ámbito de la salud, existe un 
sentimiento de poder relacionado con el tema de 
la muerte por parte de los profesionales, que en 
su formación son forjados a superarla, combatirla, 

derrotarla. Pero, según Kovács 24, este sentimiento 
se disuelve en la fragilidad humana de estos pro-
fesionales, que se encuentran impotentes ante la 
pálida y fría presencia de la muerte.

La mirada con naturalidad —defendida por Cicely 
Saunder, como se discutirá en el próximo apartado—, 
desprovista de prejuicios y miedos, podría recondu-
cir la forma en que pensamos y hablamos sobre la 
muerte, entendiendo que, a pesar de ser inevitable, 
puede ser una buena muerte. En ese sentido, 
el artículo C 16 aborda los cuidados al final de la vida 
mediante una muerte sin dolor, en la que se respeten 
los deseos del paciente, con la posibilidad de morir 
en casa, en presencia de su familia y amigos, y sin 
sufrimiento para el paciente, familiares y cuidadores.

En ese contexto, se resolverían los asuntos pen-
dientes del paciente y existiría una buena relación 
entre el paciente y su familia y los profesionales de 
la salud. Tales acciones, sin embargo, requieren una 
observación sensible de las condiciones en las que 
el paciente afronta su muerte, para evitar expecta-
tivas frustradas, y de los aspectos culturales en los 
que está inserto, especialmente cuando se trata de 
sociedades pluralistas, en las que hay diferentes 
concepciones de lo que es una buena muerte 26.

Cuidados paliativos: conceptos  
y definiciones

El artículo A 14 muestra que el concepto de cui-
dados paliativos surgió en la década de 1960 gra-
cias al trabajo de la médica, trabajadora social y 
enfermera Cicely Saunders. Saunders se dedicó 
al desarrollo de un trabajo centrado no solo en 
la asistencia, sino también en la docencia y la 
investigación, lo que resultó en la creación del 
St. Christopher’s Hospice, en 1967, en la ciudad de 
Londres, que inauguró una importante etapa 
de expansión del movimiento paliativista 25.

Ante la búsqueda de preservar la dignidad de 
los pacientes y brindar apoyo a los pacientes y sus 
familiares en la etapa terminal de la vida, el artí-
culo B 15 presenta dos pilares considerados funda-
mentales en los cuidados paliativos: la eficiencia en 
el control del dolor y de otros síntomas que surgen 
en la etapa final de una enfermedad y la extensión 
de los cuidados a los aspectos psicológicos, sociales 
y espirituales del paciente y sus familiares 27.

En un primer momento, tales cuidados esta-
ban dirigidos específicamente a los pacientes 
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oncológicos, sin embargo, en la década del 2000, 
el concepto se amplió, añadiendo enfermedades 
neurológicas, cardíacas, renales y otras enferme-
dades en las que la vida pueda estar amenazada.

Como aborda el artículo G 5, por medio de la 
interrelación profesional, con la participación de un 
equipo multidisciplinario y un proceso terapéutico, 
los cuidados paliativos brindan un enfoque de 
cuidado integral a los pacientes y sus familiares. 
Por  ende, se deben observar diversos principios 
para que la asistencia paliativa sea efectiva, tal como 
lo estableció la OMS en el 2002: 

Los cuidados paliativos consisten en la asisten-
cia brindada por un equipo multidisciplinario, 
que tiene como objetivo mejorar la calidad de vida 
del paciente y su familia, ante una enfermedad 
potencialmente mortal, mediante la prevención 
y el alivio del sufrimiento, mediante la identifica-
ción temprana, la evaluación impecable y el trata-
miento del dolor y de los demás síntomas físicos, 
psicológicos y espirituales 28.

Por otra parte, el artículo D 17 muestra que, 
lamentablemente, la mayoría de los pacientes sigue 
recibiendo una asistencia inadecuada, centrada 
únicamente en el propósito de curar. La asistencia 
brindada en los cuidados paliativos tiene como 
objetivo eliminar la brecha entre los conocimientos 
científicos y humanísticos, con el fin de rescatar la 
dignidad de la vida y la posibilidad de morir como 
se desea 27. Sin embargo, datos de la OMS muestran 
que solo el 14% de los pacientes con indicación de 
tratamiento paliativo efectivamente lo reciben 6,29.

Recordando el artículo G 5, no hay que olvidar 
el entendimiento de que los cuidados paliativos no 
buscan aliviar la muerte con la eutanasia, ni mucho 
menos prolongar el sufrimiento a las puertas de la 
muerte, sino posibilitar la ortotanasia, que significa 
una buena muerte, sin sufrimiento innecesario en 
ese momento o condición del paciente 30.

La distanasia, conocida como “mala muerte”, 
lenta y con intenso sufrimiento, es poco discutida en 
el ámbito médico y se refiere a someter al paciente 
a una situación de sufrimiento o tortura, con el 
objetivo de salvar su vida mediante un tratamiento 
sin efectividad. A su vez, la eutanasia —la muerte  
inducida para que no haya sufrimiento— es un tema 
de discusión acalorada en muchos países, como en 
Brasil, donde no está permitida y es condenada en 
la práctica médica por violar los principios de la 

ética y la moral. En ese sentido, la eutanasia es con-
siderada la promoción de la muerte y contradice la 
idea de prolongar la vida al disminuir el sufrimiento, 
es decir, no se encuadra en la beneficencia ni en la 
no maleficencia.

En resumen, basados en el derecho a la 
autonomía, la preservación de la identidad social y 
la dignidad de la vida y de la muerte, los cuidados 
paliativos brindan asistencia integral al paciente 
sin una propuesta terapéutica de curación. Así, 
controlan eficazmente el dolor y proporcionan cali-
dad de vida física, emocional, psicológica y familiar, 
respetando la autonomía y la autodeterminación 
del paciente en una íntima relación con la bioética, 
especialmente en el cuidado de personas mayores y 
en condiciones de dependencia al final de la vida 31.

Dilemas bioéticos em cuidados paliativos
La bioética surge después de la segunda mitad 

del siglo XX ante los extraordinarios avances tec-
nológicos en las áreas de biomedicina, genética, 
biología molecular, trasplantes y cuidados paliativos. 
Con la evolución de la tecnología y de la informática, 
se ampliaron las posibilidades de intervención en 
las condiciones de salud humana y, poco a poco, 
surgieron cuestiones éticas derivadas de la aplicabi-
lidad de estas ciencias, que han aumentado el poder 
de intervención sobre la vida y la naturaleza 32,33.

La bioética se preocupa por el uso ético de 
las nuevas tecnologías en el área de las ciencias 
médicas y por la solución adecuada a los dilemas 
morales que presentan 34, lo que permite la apli-
cación de principios éticos a problemas relaciona-
dos con la práctica médico-asistencial 35. Así, busca 
comprender y resolver los conflictos morales que 
existen y con implicaciones para las prácticas en el 
ámbito de la vida y la salud, respetando siempre 
los valores de una sociedad democrática y seglar 2.

Apropiarse de los conflictos y dilemas morales 
que existen en las relaciones humanas, enten-
diendo al ser humano como un individuo poseedor 
de competencia cognitiva y moral, capaz de actuar 
de forma libre y de responsabilizarse de sus actos, 
es la esencia de la bioética. Por lo tanto, una inves-
tigación biomédica requiere una reflexión guiada 
por la ética, ya que la bioética, como nuevo conoci-
miento, combina características como la humildad, 
la responsabilidad y la competencia interdisciplina-
ria e intercultural, además de potenciar el sentido 
de humanidad 8. La dignidad del ser humano se 
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construye en la medida en que se observan princi-
pios éticos en la toma de decisiones e intervencio-
nes y en las relaciones interpersonales de todos los 
segmentos y personas involucradas 36.

Entre las diversas tendencias de la bioética, 
destaca la bioética principista, cuyo foco es la preo-
cupación por los seres humanos que participan 
en la investigación en el área clínico-asistencial. 
Propuesto por Beauchamp y Childress 37, 
este  modelo aplica el sistema de principios, 
como beneficencia, no maleficencia, autonomía 
y justicia, brindando una nueva forma de dialogar 
con los profesionales del ámbito de la salud.

El principio de beneficencia se refiere a satisfacer 
los intereses importantes y legítimos de los indivi-
duos mediante el uso de conocimientos y habilida-
des técnicas que minimicen los riesgos y maximicen 
los beneficios para los pacientes 31. A su vez, la no 
maleficencia establece que cualquier intervención 
profesional debe evitar o minimizar riesgos y daños, 
lo que implica no causar daño, bajo ninguna circuns-
tancia. Esto se considera un principio fundamental 
de la tradición hipocrática de la ética médica, 
que  recomienda: crea el hábito de dos cosas: 
socorrer (ayudar) o, al menos, no causar daño 36.

La autonomía se refiere a la libertad de acción, 
considerando que las personas, al tener una madu-
rez razonable y consciencia, son capaces de elegir y 
de actuar de acuerdo con su propia voluntad, y el 
respeto a esta autonomía es imprescindible, siempre 
que no resulte en daño a los demás 33. A  su  vez, 
el principio de justicia se refiere a la distribución 
coherente y adecuada de los deberes y beneficios 
sociales, basándose en la equidad y resaltando que 
situaciones idénticas deben ser tratadas por igual y 
aquellas que no lo son, de manera diferente 34.

Equipo multidisciplinario e 
interdisciplinario

En el artículo E 18, se entiende que la interdisci-
plinariedad es absolutamente necesaria en la praxis 
del cuidado paliativo, es decir, debe existir un equipo 
multiprofesional que trabaje de manera interconec-
tada en la discusión y manejo de los casos. El ámbito 
de los cuidados y la planificación terapéutica debe 
involucrar a todo el equipo en busca de la mejor 
calidad de vida para el enfermo y sus familiares 37,38. 
Los profesionales involucrados deben estar técni-
camente habilitados en la competencia científica y 

constantemente actualizados en los conceptos de 
bioética y humanización, con el fin de promover la 
acogida y el cuidado adecuados.

Los cuidados paliativos no se refieren exclusi-
vamente a actos médicos ante el final de la vida, 
y discutir este tema va más allá de defender una 
buena muerte con un equipo multiprofesional 
humano y capacitado. Este tema se relaciona con 
la vida, cómo se vive y cómo se puede vivir cuando 
preservar o salvar la vida en el sentido biológico ya 
no es posible 8.

Finalmente, el artículo E 18 defiende que el 
equipo multidisciplinario debe reevaluar continua-
mente el cuadro clínico del paciente, redefiniendo 
los objetivos del tratamiento y considerando la 
asistencia paliativa, sobre todo cuando existen 
limitaciones a la terapia modificadora de la enfer-
medad. Cuando la enfermedad se encuentra en un 
estado avanzado, con signos de que la muerte está 
próxima, esta fase se define como cuidados al final 
de la vida.

Relación entre la familia y los cuidadores
El artículo H 20 pone de manifiesto que la inves-

tigación sobre las relaciones familiares al final de 
la vida implica mucha reflexión sobre conceptos, 
principios y concepciones acerca de la institución 
familiar. Las familias son el núcleo de una sociedad, 
las primeras redes de apoyo de los individuos y las 
responsables de la formación, desarrollo y sociali-
zación de los sujetos. En su esencia, se rigen por un 
conjunto de reglas que guían las relaciones que se 
establecen entre los miembros, organizando patro-
nes de interacción, así como papeles y responsabi-
lidades de cada individuo.

Ante la enfermedad o muerte inminente se 
producen cambios en la organización familiar y, 
en consecuencia, en los papeles que desempeñan 
los familiares, lo que justifica la inclusión de estas 
personas en la asistencia brindada por los equipos 
de cuidados paliativos. La intervención del equipo 
con la asistencia paliativa ayuda tanto al paciente 
como a sus familiares a afrontar la situación de ter-
minalidad de la vida. Esto contribuye a aliviar el 
sufrimiento físico, psicosocial y espiritual, una vez 
que la familia ya experimentó un largo trayecto 
de pérdidas simbólicas, como la de los papeles 
sociales, de la autonomía y de la identidad, además 
de la pérdida real, es decir, la muerte del enfermo.
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En este contexto, la atención debe incluir una 
comunicación honesta y clara, evitando omisiones 
y conversaciones paralelas entre los profesionales 
delante de los familiares. Es necesario mantener, 
siempre, la autonomía y la dignidad de los pacien-
tes y sus familiares.

El artículo G 5 afirma que el paciente y su fami-
lia son la unidad fundamental de cuidado, y que los 
familiares deben recibir ayuda durante todo el pro-
ceso de enfermedad del paciente, para evitar, así, 
la promoción de sufrimiento que pueda tener impac-
tos negativos en el curso de la enfermedad. La par-
ticipación de la familia, amigos y parejas es de gran 
valor para el equipo de cuidados paliativos, ya que 
pueden ayudar con las necesidades, especificidades, 
angustias y voluntades del paciente, una vez que lo 
conocen mejor que los profesionales. Es natural que 
la familia sufra y se enferme junto con el paciente y, 
por  lo tanto, dicho sufrimiento debe tenerse en 
cuenta, acogerse e incluirse en el tratamiento 39.

También se debe informar a los familiares o 
tutores sobre la no posibilidad de curación, con el 
consentimiento del paciente, para que el apoyo 
familiar, tan imprescindible, sea efectivo. Este tipo 
de noticia trae complicaciones y, desde la primera 
conversación hasta la etapa de duelo familiar, 
el apoyo psicosocial se vuelve fundamental.

Espiritualidad ante los cuidados paliativos
El artículo E 18 afirma que, en el contexto de 

los cuidados paliativos, la espiritualidad es fuente 
de significado para la vivencia de la enfermedad, 
una vez que produce una sensación de bienestar 
y calidad de vida y es un recurso de coping (afron-
tamiento), apoyo a los enfermos y familiares y 
un medio para desarrollar y resignificar la vida. 
Sin embargo, se resalta que los profesionales de 
la salud tienen dificultad para identificar las nece-
sidades espirituales y satisfacerlas, y un estudio 
identificó que menos del 15% de los pacientes hos-
pitalizados tuvieron estas demandas satisfechas o 
recibieron apoyo psicológico 40,41.

Es importante resaltar que, en el contexto de 
los cuidados paliativos, el paciente enfrenta un 
sufrimiento multifactorial que va más allá de los 
límites del cuerpo físico, manifestándose en crisis 
y conflictos espirituales que no pueden ser trata-
dos con medicamentos y que pueden agravar la 
percepción del dolor. Cicely Saunders denominó a 
esta experiencia “dolor total”, argumentando que 

abarca, además del componente físico, el sufri-
miento psicológico, social y espiritual 42. La bús-
queda de sentido para el sufrimiento se sitúa en el 
contexto de la historia de vida de la persona.

Asimismo, las decisiones éticas no están aisla-
das del contexto relacional y social de la unidad de 
tratamiento (paciente y familiares), como señalan 
Muldoon y King 43. En las narrativas del enfermo están 
presentes sus valores y creencias, que le ayudan a 
encontrar significado y sustentan sus decisiones.

Aun de acuerdo con el artículo E 18, la espiritua-
lidad es considerada por la OMS como uno de los 
componentes intrínsecos de las buenas prácticas 
en asistencia paliativa. De acuerdo con la 41/2018, 
del  Ministerio de la Salud brasileño 44, que trata 
sobre la implementación de los cuidados paliativos 
en la atención primaria, esta reflexión es funda-
mental. Con base en ella, se puede integrar efec-
tivamente la dimensión espiritual en este tipo de 
asistencia, mejorando la efectividad del cuidado 
tanto de los pacientes como a quienes los acom-
pañan. Se  invita a diferentes áreas a desarrollar 
estudios sobre el tema, para producir evidencias 
que conduzcan a la transformación de las políticas 
públicas y de la praxis de una bioética en el cuidado, 
para que sea integral y centrado en la persona 43.

Aspectos legales de la terminalidad  
de la vida en Brasil

Según el artículo G 5, los cuidados paliativos 
surgieron en Brasil alrededor de 1980, pero no 
fue sino hasta finales de la década de 1990 que 
experimentaron un crecimiento considerable. 
Gradualmente, la práctica paliativa ganó terreno 
en los escenarios de la salud brasileña, pero este 
tipo de cuidado aún es bastante mistificado y des-
conocido por gran parte de la población, incluidos 
los profesionales de la salud.

Cabe resaltar, aun, que Brasil no cuenta con 
normativas legales específicas centradas en los 
cuidados paliativos. Pese a ello, el Código de Ética 
Médica (CEM), elaborado por el Consejo Federal de 
Medicina (CFM) 45, asegura algunos puntos, como la 
legitimidad de la ortotanasia, las directivas antici-
padas de voluntad (DAV) y el reconocimiento de la 
medicina paliativa como campo de actuación 46.

Otra cuestión importante son las DAV, discutidas 
en el artículo F 19, en las que se establecen límites tera-
péuticos que deben respetarse si el paciente ya no es 
capaz de expresarse en algún momento. Las DAV no 
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se refieren únicamente a deseos al final de la vida, 
sino que también se entienden como manifestacio-
nes de voluntad previa que tendrán efecto cuando el 
paciente no logre expresarse. Se dividen en seis tipos: 
testamento vital, mandato duradero, órdenes de no 
reanimación, directivas anticipadas psiquiátricas, 
directivas para la demencia y plan de parto.

Sin embargo, como ya se mencionó en este 
artículo, la expresión DAV se utiliza para referirse a 
lo que se entiende como testamento vital, según la 
perspectiva de Dadalto 47. Desde este aspecto, 
las DAV propician al paciente el respeto por la posi-
bilidad de que su voluntad sea aceptada y respe-
tada en sus momentos finales.

Al honrar la autodeterminación de la persona 
enferma, se le asegura el derecho a ser protagonista 
de su fin con dignidad cuando, en el ejercicio de su 
libertad de gestionar su bienestar, elija suspender 
los tratamientos que solo prolongan su sufrimiento.

En el contexto brasileño, la comprensión de 
que la aplicación de las DAV ocurre principal-
mente al final de la vida justifica la asociación del 
conocimiento de los cuidados paliativos con el de 
las DAV, que fue estadísticamente significativa en 
el estudio I 21. El respeto a la voluntad del paciente, 
a sus determinaciones y anhelos, incluye reconocer 
y responder a sus necesidades y las de sus familia-
res con una visión amplia y transdisciplinaria.

Se reconocen aquí los logros de la tecnología 
médica, pero con la excepción de que debe haber 
una transición gradual y equilibrada entre los inten-
tos legítimos de mantener la vida, cuando existen 
posibilidades reales de recuperación, y el enfoque 
paliativo, el control de los síntomas, sin desconsi-
derar nunca la dimensión de la finitud humana 48.

Además, el artículo I 21 considera que el derecho 
sanitario, además de tener como objetivo la pro-
moción, prevención y recuperación de la salud de 
los individuos por medio de un conjunto de normas 
jurídicas, también abarca la preocupación ética por 
los temas que conciernen a la salud. Defender la 
ética en la salud requiere discusiones constantes 
sobre los criterios de asignación de recursos en 
todas las esferas públicas y el establecimiento de 
políticas que puedan impactar la salud individual 
o colectiva. Las consideraciones éticas deben estar 
en consonancia con la ética universal y los valores 
de la sociedad, con el objetivo de conciliar intere-
ses y buscando primordialmente mantener la dig-
nidad de la persona humana.

Comunicación con el paciente y la familia
Finalmente, el artículo J 22 menciona un estudio 

cualitativo sobre la importancia de la comunicación 
clara y directa entre el equipo y, sobre todo, con el 
paciente y su familia, evitando en la medida de 
lo posible términos técnicos y desconocidos para 
el  paciente. En el ámbito de la bioética, el diá-
logo con empatía y compasión es una estrategia y 
habilidad esencial para el buen trabajo en equipo, 
pues es necesario comprender las angustias y el 
sufrimiento del paciente. Además, el trabajo mues-
tra que la aceptación del diagnóstico y pronóstico 
y la adhesión al tratamiento están visiblemente 
influenciadas por la relación que se establece entre 
el equipo y el paciente y por la forma en que los 
profesionales guían la comunicación.

Puede haber muchas orientaciones, pero el pri-
mer paso es siempre escuchar al paciente, ya que 
permite valorar la mejor forma de transmitir infor-
mación en cada caso, teniendo en cuenta lo que 
se sabe sobre el paciente o su familia. Esta actitud 
puede disminuir conflictos, angustias y fantasías 
originarios tanto de lo que el paciente y sus fami-
liares imaginan sobre su estado de salud, como del 
propio profesional, que hace una lectura del otro 
con base en su mundo privado 49.

Más que hablar, saber escuchar orienta la comu-
nicación hacia la necesidad verosímil del paciente, 
permitiéndole expresar sus deseos. Esto demuestra 
respeto por el otro, ratificando su percepción sobre 
la propia salud y la prerrogativa de establecer los 
límites de lo que quieren ser conscientes. Es cierto 
que todo paciente tiene derecho a saber, pero no 
todo el mundo tiene esa necesidad, y quien dejará 
claro hasta dónde debe llegar el profesional en la 
comunicación es el propio paciente 47-49.

Además, es importante respetar, en la inter-
locución, el tiempo del paciente y de su familia, 
para  que puedan comprender el diagnóstico, 
el pronóstico y el cuidado propuesto.

Consideraciones finales

Los cuidados paliativos están indicados para 
todos los pacientes cuya enfermedad amenace la 
continuidad de la vida por cualquier diagnóstico 
(no solo oncológico), con pronóstico de terminalidad, 
sea cual sea su edad y en cualquier momento en que 
estos pacientes tengan expectativas o necesidades.
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La etapa final de la vida es conocida como 
aquella en la que el proceso de muerte ocurre 
de forma irreversible, y el pronóstico de muerte 
puede definirse en días, semanas, meses o 
incluso años. En este camino, los cuidados palia-
tivos se vuelven indispensables y complejos en 
virtud del objetivo de satisfacer la demanda de 
atención específica y continua del paciente y su 
familia, previniendo o reduciendo el sufrimiento, 
con el objetivo de ampliar la calidad de vida y ase-
gurar una muerte digna. El manejo de cada caso 
siempre debe ser discutido y consensuado entre el 
paciente —cuando sea capaz de responder por sí 

mismo—, familiares y equipo de salud multiprofe-
sional, de manera interdisciplinaria.

Este artículo muestra, de manera resumida, 
la  bioética aplicada a los cuidados paliativos, 
modalidad cada vez más en boga, entendida 
como una necesidad real y creciente. Por lo tanto, 
comprender los conceptos teóricos de este tipo 
de  cuidado y sobre todo su praxis hace que se 
aplique de la mejor manera posible, sin vulnerar 
los principios éticos que corresponden al cuidado, 
dejando al paciente (y a sus familiares) en eviden-
cia en cuanto al empoderamiento y protagonismo 
de su propia historia.
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