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Resumen
Al enfrentar una enfermedad potencialmente mortal, los pacientes y sus familias suelen encontrarse ante 
decisiones complejas. Las herramientas de apoyo para la toma de decisiones han ganado protagonismo 
como estrategias eficaces para facilitar la toma de decisiones compartida entre pacientes, familiares y 
profesionales de la salud. En este contexto, el presente estudio tiene como objetivo analizar el impacto 
de dichas herramientas en pacientes oncológicos en fase terminal o en cuidados paliativos. Se realizó 
una revisión sistemática siguiendo el Protocolo PRISMA, a partir de bases de datos en línea. La pobla-
ción estudiada totalizó más de 1.200 pacientes, y los métodos incluyeron programas, videos, entrevis-
tas estructuradas y folletos. Estos recursos contribuyeron a aumentar la comprensión y participación 
de pacientes y cuidadores en las decisiones sobre cuidados paliativos, favoreciendo una comunicación 
más efectiva. Así, la toma de decisiones compartida representa un enfoque centrado en el paciente, 
que requiere instrumentos que humanicen la comunicación, especialmente ante pronósticos limitados.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Toma de decisiones conjunta. Oncología médica. Atención 
dirigida al paciente.

Resumo
Instrumentos de apoio à decisão e autonomia de pacientes oncológicos
Pacientes em final de vida e seus cuidadores/familiares frequentemente enfrentam decisões complexas. 
As ajudas decisionais têm ganhado destaque como estratégias para facilitar a tomada de decisão com-
partilhada entre pacientes, familiares e profissionais da saúde. Este estudo visou analisar o impacto 
delas em pacientes oncológicos em fase terminal ou sob cuidados paliativos. Foi realizada revisão sis-
temática, conforme o protocolo PRISMA, de literatura obtida em bases de dados on-line. A popula-
ção estudada totalizou mais de 1.200 pacientes, e os recursos analisados incluíram programas, vídeos, 
entrevistas estruturadas e livretos. Eles ajudaram a aumentar o entendimento e a participação de 
pacientes e cuidadores nas decisões sobre cuidados paliativos. Conclui-se que a tomada de decisão 
compartilhada é centrada no paciente, o que demanda instrumentos para humanizar a comunicação, 
especialmente diante de prognósticos limitados.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Tomada de decisão compartilhada. Oncologia. Assistência 
centrada no paciente.

Abstract
Decision support tools and autonomy of oncology patients
When facing a life-threatening illness, patients and their families are often confronted with complex 
decisions. Decision aids have gained prominence as effective strategies to facilitate shared decision-
making among patients, families, and healthcare professionals. In this context, this study aims to analyze 
the impact of such tools on oncology patients who are in a terminal phase or receiving palliative care. 
A systematic review was conducted following the PRISMA Protocol, using online databases. The study 
population totaled over 1,200 patients, and the methods included programs, videos, structured 
interviews, and booklets. These resources helped enhance patients’ and caregivers’ understanding and 
involvement in decisions regarding palliative care, promoting more effective communication. Therefore, 
shared decision-making represents a patient-centered approach, which requires tools that humanize 
communication—especially in the context of limited prognoses.
Keywords: Palliative care. Decision making, shared. Medical oncology. Patient-centered care.
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A medida que la población mundial envejece, 
los estándares de mortalidad cambian, y con el 
creciente número de personas con enfermedades 
incurables y terminales, los cuidados al final de la 
vida y los complejos procesos de toma de deci-
siones asociados a ellos han centrado la atención 
de la sociedad y de los profesionales de la salud. 
Los cuidados al final de la vida incluyen el apoyo 
médico y psicosocial ofrecido durante los días, 
semanas o meses previos a la muerte, con el obje-
tivo de brindar confort, dignidad y calidad de vida 1.

La comunicación sobre el pronóstico y los 
objetivos del cuidado en esta etapa puede supo-
ner un gran desafío tanto para el equipo de salud 
como para los pacientes y sus familias, especial-
mente ante emociones intensas, incertidum-
bres y divergencia de valores 2. En este contexto, 
la toma de decisiones compartida se define como 
un enfoque en el que el profesional de la salud 
y el paciente discuten, de forma colaborativa, 
considerando valores, preferencias y objetivos 
individuales, las mejores evidencias científicas 
disponibles para elaborar el plan de cuidado 3. 
Esta práctica ha sido ampliamente descrita como 
una de las piedras angulares de la atención cen-
trada en la persona, ya que ha contribuido a 
decisiones más conscientes y personalizadas 4.

Para facilitar este proceso, han surgido her-
ramientas de apoyo a la toma de decisiones, 
denominadas herramientas de apoyo a la deci-
sión (AD), cuyo objetivo es ayudar al paciente a 
comprender las posibles intervenciones sanitarias 
y, con ello, analizar las alternativas disponibles y 
reflexionar sobre los posibles beneficios y riesgos 
de cada una 5. Las herramientas promueven la 
comprensión de la información sanitaria al pre-
sentar las opciones de cuidado de forma accesible 
y estructurada, promoviendo así el debate y brin-
dando apoyo para la toma de decisiones indivi-
duales informada 6.

Este estudio pretende analizar el impacto de 
las AD en la toma de decisiones compartida entre 
pacientes oncológicos en cuidados paliativos o 
que se encuentran en la etapa final de la vida, 
considerando sus efectos en la comprensión del 
tratamiento, la calidad de las decisiones y la expe-
riencia del cuidado.

Método

Se trata de una revisión sistemática de acuerdo 
con las recomendaciones del Preferred Reporting 
Items For Systematic Reviews and Meta-Analyses 
(Prisma 2020). El protocolo de revisión se regis-
tró en el International Prospective Register of 
Systematic Reviews (PROSPERO) con el número 
CRD420251031120. La revisión bibliográfica se rea-
lizó utilizando las bases de datos en línea Scopus, 
Web of Science y PubMed. La metodología apli-
cada siguió los siguientes pasos: 1) formulación 
de la pregunta de investigación y de la estrategia 
de búsqueda; 2) selección de la literatura en línea; 
3) recopilación de datos; 4) análisis crítico de los 
estudios incluidos; 5) discusión de los resultados. 

La pregunta rectora fue la siguiente: ¿Cuáles 
son los beneficios de utilizar herramientas para 
apoyar la toma de decisiones compartida en 
pacientes oncológicos en cuidados paliativos? 
A partir de ahí, se formuló la siguiente estrategia de 
búsqueda, en inglés: (“End of life” OR “Terminal 
care” OR “Palliative care” OR “Supportive care” OR 
“Palliative treatment” OR “Palliative therapy”) AND 
(“decision support model” OR “Decision Support 
Technique” OR “Decision Analysis” OR “Decision 
Aid” OR “Decision Modeling”) AND (Neoplasm OR 
tumor OR cancer).

Para orientar la revisión, se adoptó la estrate-
gia PICO, en la que: la Población estudiada estaba 
compuesta por pacientes oncológicos en cuidados 
paliativos o al final de la vida; la Intervención con-
sistió en herramientas o técnicas para apoyar la 
toma de decisiones compartida; la Comparación 
consistió en la ausencia o el uso estándar (sin 
herramientas específicas); y los Resultados 
consistieron en una mejor comunicación, satis-
facción del paciente, reducción de la ansiedad y 
depresión, mejora de la calidad de vida y alinea-
ción de las decisiones con los valores del paciente.

La búsqueda en las plataformas en línea fue 
realizada por un investigador independiente el 
29 de marzo del 2025 y arrojó 426 registros. Tras 
excluir los duplicados con la ayuda de la plataforma 
Mendeley, quedaron 290 estudios. La selección de 
los estudios fue realizada de forma ciega por tres 
autores, entre abril y mayo del 2025, mediante la 
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lectura de los títulos y resúmenes con la ayuda de 
la plataforma Rayyan. Se incluyeron artículos com-
pletos de ensayos clínicos aleatorizados y estudios 
observacionales con poblaciones de pacientes 
oncológicos, publicados a partir del 2010 y dis-
ponibles en texto completo en inglés, portugués 
o español. Se excluyeron los artículos cuyo texto 
completo no estaba disponible, las revisiones 
bibliográficas, los estudios realizados con pacientes 
no oncológicos y los estudios en idiomas distintos 
a los seleccionados.

Tras aplicar los criterios de elegibilidad, que-
daron diez artículos para su lectura completa, de 

los cuales se excluyeron tres por no estar disponi-
bles o por tratarse de protocolos de investigación. 
La extracción de datos se realizó utilizando una 
hoja de cálculo en línea y fue llevada a cabo de 
forma simultánea e independiente por los tres 
revisores. A continuación, se realizó una revisión 
crítica del contenido, basándose en los siguien-
tes criterios: título, país de publicación, objetivos, 
características del estudio, población estudiada, 
intervención/exposición, resultados analizados, 
resultados principales y limitaciones. El resumen 
del procedimiento de selección de los estudios 
está ilustrado en la Figura 1.

Figura 1. Diagrama de flujo de la investigación bibliográfica y selección de los estudios.

 bases de datos (n=426):
• PubMed (n=65)
• Scopus (n=244)

• Web of Science (n=117)

dadilibi gel E
nói ccel eS

s odi ul cnI

Registros excluidos (n=136)Registros tras la eliminación 
de duplicados (n=290)

Estudios incluidos en el análisis (n=7)

• Indisponibles en su totalidad (n=1)evaluados para elegibilidad (n=10)

Resultados

De los 426 registros identificados en las bases 
de datos, siete cumplían los criterios de elegibi-
lidad. La intervención se aplicó a una población 

de más de 700 participantes en cuatro países. 
A saber: Estados Unidos, Singapur, Corea del Sur 
y Noruega. Los métodos empleados incluyeron 
programas, vídeos, entrevistas estructuradas y 
folletos. Las características de estos estudio están 
resumidas en el Cuadro 1.
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Bakitas y colaboradores 7 llevaron a cabo un 
estudio mixto con 20 cuidadores y 57 pacien-
tes mayores de 18 años con tumor sólido avan-
zado o malignidad hematológica y un pronóstico 
entre 6 y 24 meses, excluyendo a los pacientes 
con demencia, trastornos psiquiátricos activos o 
abuso de sustancias. El estudio evaluó la claridad y 
la utilidad del programa Looking Ahead PtDA inme-
diatamente después de un diagnóstico de cáncer. 
La mayoría de los participantes manifestó una gran 
satisfacción con el material, destacando su claridad, 
su utilidad para la planificación de los cuidados y 
su valor para iniciar conversaciones difíciles; ade-
más, se sintieron mejor informados y preparados. 
Esta herramienta ha demostrado potencial para 
respaldar las decisiones anticipadas de cuidados 
en el caso de pacientes en estado crítico.

Chong y colaboradores 8 también evaluaron, 
en pacientes mayores de 21 años que comenza-
ban la quimioterapia, un folleto como herramienta 
para ayudar en el proceso de toma de decisiones 
con respecto al uso de medicina complementaria 
y alternativa (MCA) durante la quimioterapia y la 
comunicación con los oncólogos. El folleto redujo 
la probabilidad de utilizar MCA, pero no demostró 
ningún efecto sobre la comunicación médico-
-paciente, la calidad de vida, el arrepentimiento o 
el conflicto en la toma de decisiones. Sin embargo, 
se destacaron limitaciones como la falta de un 
cuestionario validado sobre MCA, de una evalua-
ción del conocimiento previo y de una medida de 
adherencia, así como una alta tasa de abandono.

En un estudio retrospectivo en Noruega, se 
evaluó a 124 pacientes con metástasis cerebral y 
mal pronóstico para respaldar el desarrollo de un 
modelo de predicción de sobrevida que ayude en la 
elección entre cuidados paliativos y radioterapia 9. 
El modelo, basado en características clínicas y pro-
nósticas, mostró que el 51% de los pacientes tenía 
una sobrevida corta sin un beneficio significativo 
de la radioterapia, lo que demuestra su idonei-
dad. La puntuación del Diagnosis-Specific Graded 
Prognostic Assessment (DS-GPA), por sí sola, no 
fue suficiente para orientar la decisión terapéutica. 
A pesar de la falta de validación externa y de datos 
sobre la calidad de vida, el modelo puede ayudar 
a evitar tratamientos agresivos innecesarios y a 
priorizar los cuidados centrados en el paciente.

De manera similar, Tate y colaboradores 10 desar-
rollaron una herramienta de apoyo a la toma de 

decisiones, con información clara sobre los benefi-
cios y las limitaciones, para ayudar a los pacientes 
adultos con enfermedades graves y a sus familias 
a considerar los cuidados paliativos. La evalua-
ción de la herramienta proporcionó evidencias de 
una mayor comprensión de estos cuidados y de su 
potencial para mejorar la comunicación con los pro-
fesionales de la salud. A pesar de las limitaciones, 
los resultados indican que la herramienta fue bien 
recibida y podría servir como modelo para promo-
ver decisiones informadas en contextos similares.

En el 2012, Volandes y colaboradores 11 evalua-
ron un vídeo educativo como herramienta para 
ayudar a los pacientes con cáncer avanzado a 
comprender mejor las opciones de tratamiento 
y su potencial para influir en sus preferencias 
con respecto a la reanimación cardiopulmonar 
(RCP). Ochenta pacientes ambulatorios vieron el 
vídeo educativo, que explicaba los objetivos de 
los cuidados, como prolongar la vida y propor-
cionar confort. En cuanto a las preferencias de 
los pacientes, no hubo cambios significativos. Sin 
embargo, se produjo un aumento significativo 
en el número de pacientes que no deseaba RCP. 
Además, se observó que solo el 5% de los pacien-
tes que no deseaba recibir RCP tenía esta orden 
documentada en su historial médico.

En Corea del Sur, Yun y colaboradores 12 

evaluaron una herramienta, también compuesta 
de un vídeo y un manual, destinada a ayudar a 
los cuidadores y familiares a discutir el pronós-
tico con pacientes con cáncer terminal. El ensayo 
clínico aleatorizado definió la intervención en el 
grupo experimental un vídeo y un manual que 
explicaban cómo discutir con el paciente sobre el 
pronóstico terminal; y, en el grupo de control, un 
vídeo y un manual sobre el manejo del dolor en 
pacientes con cáncer. Los cuidadores del grupo 
experimental experimentaron una reducción en 
el conflicto a la hora de tomar decisiones, sin un 
aumento significativo en los niveles de ansiedad 
o depresión. Los resultados sugieren que la her-
ramienta podría facilitar diálogos difíciles sin 
abrumar emocionalmente a los cuidadores.

También en Corea del Sur, Yun y colaboradores 13 

llevaron a cabo un ensayo clínico aleatorizado para 
evaluar un vídeo y un folleto sobre las preferencias 
de cuidados al final de la vida en 204 pacientes con 
cáncer avanzado. El grupo experimental recibió 
la herramienta mencionada anteriormente, y el 
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grupo de control recibió un vídeo y un folleto sobre 
cómo controlar el dolor oncológico. Tras el uso de 
la herramienta, se produjo un aumento significa-
tivo en la elección de cuidados paliativos, efecto 
que se mantuvo a lo largo del tiempo.

Discusión

Los resultados de esta revisión sugieren que 
las AD pueden mejorar componentes específicos 
del proceso de toma de decisiones en oncología, 
en particular al ampliar el conocimiento, pre-
parar para las conversaciones, aclarar valores y 
promover la participación de los pacientes y sus 
cuidadores. Sin embargo, sus efectos no fueron 
uniformes: algunas intervenciones modifica-
ron las preferencias o favorecieron la comuni-
cación 7,10-13, mientras que otras no produjeron 
diferencias en el conflicto de toma de decisiones, 
arrepentimiento, calidad de vida o interacción 
con los profesionales 8. Por lo tanto, las eviden-
cias respaldan más claramente la utilidad de estos 
recursos como facilitadores de la deliberación que 
como intervenciones capaces, de forma aislada, 
de asegurar decisiones compartidas o cuidados 
coherentes con los valores de los pacientes 14,15. 

Para interpretar los resultados, es necesario tener 
en cuenta que los estudios incluyeron intervenciones 
con propósitos y mecanismos distintos. Los vídeos, 
folletos y programas dirigidos a pacientes y cuida-
dores buscan reducir las necesidades de toma de 
decisiones no satisfechas, aclarar valores y preparar 
la comunicación 7,8,10-13; los modelos de pronóstico y 
los registros clínicos, a su vez, califican la estimación 
de los beneficios y la proporcionalidad terapéutica 
desde una perspectiva profesional 9. Si bien ambos 
pueden contribuir a tomar decisiones más adecua-
das, el apoyo clínico a la toma de decisiones y AD 
no son conceptos equivalentes. La combinación 
de estas intervenciones amplía la comprensión del 
fenómeno, pero limita las comparaciones directas e 
impide atribuir efectos similares sobre la autonomía 
y la participación a todas ellas 16.

Los efectos más consistentes se concentraron 
en aumentar la comprensión y en preparar a los 
participantes para la deliberación. El programa 
evaluado por Bakitas y colaboradores fue percibido 
como claro y empoderador 7; el vídeo utilizado por 
Volandes y colegas amplió el conocimiento sobre 

los objetivos del cuidado 11; y los materiales utiliza-
dos por Yun y colaboradores favorecieron el enfo-
que del pronóstico y la reflexión sobre los cuidados 
paliativos 12. Estos resultados siguen la actualización 
Cochrane del 2024, según la cual las AD aumentan 
el conocimiento, la percepción adecuada del riesgo, 
la claridad con respecto a los valores personales y 
la participación activa 14. Sin embargo, proporcio-
nar mejor información no implica necesariamente 
producir una elección diferente: la función ética del 
instrumento es mejorar la decisión, no conducir al 
paciente a una alternativa particular 11,14. 

No todas las intervenciones redujeron la incer-
tidumbre o el conflicto de toma de decisiones 8. 
En el estudio de Chong y colaboradores, el fol-
leto modificó la probabilidad de usar medicina 
complementaria, pero no redujo el conflicto ni el 
arrepentimiento 8. En la evaluación más reciente 
del instrumento de hospice desarrollado por Tate, 
se observó una mejora en la autoeficacia, pero 
no en el conocimiento ni en las creencias 17. De 
manera similar, el ensayo HELP, realizado con 
138 pacientes con cáncer de pulmón avanzado, 
no encontró diferencias en el resultado primario 
de claridad de valores o en el conflicto de toma 
de decisiones, aunque la mayoría consideró que 
la intervención fue útil para la preparación 18. 
En este estudio, el 57,6% reportó niveles muy 
altos de conflicto en la toma de decisiones, 
especialmente debido a la información insufi-
ciente y la incertidumbre. Estos hallazgos indican 
que los instrumentos pueden ayudar al paciente 
sin eliminar la ambigüedad inherente a las deci-
siones que implican un pronóstico limitado, 
múltiples tratamientos y beneficios inciertos.

Otro aspecto clave es la brecha que existe entre 
formar una preferencia y transformarla en cuidado 
efectivamente recibido. En el estudio de Volandes, 
el vídeo aumentó el conocimiento y la propor-
ción de pacientes que no querían reanimación ni 
ventilación, pero solo un pequeño porcentaje tenía 
documentadas estas preferencias 11. Yun y colabo-
radores también identificaron una mayor preferen-
cia por los cuidados paliativos, sin demostrar que 
las elecciones se implementaran posteriormente 13. 
Evidencias recientes confirman esta brecha: una 
intervención que combina vídeos y capacitación de 
oncólogos aumentó modestamente la documenta-
ción de planificación anticipada 19, y el metaanálisis 
del 2026 encontró una mejora en la participación 
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y documentación, pero no en la finalización de 
directivas anticipadas, satisfacción o conflicto de 
decisiones 15. Por lo tanto, la documentación cons-
tituye un resultado relevante del proceso, pero no 
debe tomarse de forma aislada como prueba de un 
cuidado acorde con los valores.

Los resultados también indican que la efectivi-
dad depende menos de la simple disponibilidad de 
los materiales y más de su integración en el entorno 
clínico. El ensayo pragmático del 2025 combinó 
vídeos dirigidos a pacientes con capacitación en 
comunicación para oncólogos y obtuvo un aumento 
de la documentación, aunque no fue posible sepa-
rar el efecto de cada componente 19. La revisión 
de Punnett y colaboradores mostró que las inter-
venciones que incluyen educación, modelado, 
capacitación y condiciones que faciliten el desem-
peño profesional son más prometedoras para pro-
mover los comportamientos de toma de decisiones 
compartidas 20. Por consiguiente, la implementación 
debe incluir la preparación del paciente, la capacita-
ción del equipo de salud, oportunidades explícitas 
para discutir valores y mecanismos para registrar 
y revisar el plan de cuidados.

En oncología, la toma de decisiones compartida 
debe entenderse como un proceso longitudinal, no 
como una elección puntual. Las preferencias pueden 
cambiar con la progresión de la enfermedad, la res-
puesta al tratamiento, la aparición de toxicidades, 
el deterioro funcional y una mejor comprensión del 
pronóstico. La revisión realizada por Edwards y cola-
boradores destacó la necesidad de brindar tiempo 
para la preparación y oportunidades para revisar las 
decisiones 16, mientras que la metasíntesis de Rabben 
demostró que el modo de participación varía según el 
momento y la naturaleza de la decisión 21. Por lo tanto, 
los instrumentos deben respaldar ciclos sucesivos 
de información, deliberación, registro y reevaluación.

La participación de los cuidadores requiere una 
interpretación relacional de la autonomía 22,23. Los 
estudios de Yun han demostrado que los mate-
riales dirigidos a los familiares pueden facilitar las 
conversaciones sobre el pronóstico sin aumentar 
la angustia emocional y fomentar la consideración 
de los cuidados paliativos 12,13. La evidencia cuali-
tativa reciente indica que los pacientes a menudo 
desean involucrar a sus cuidadores y acomodan 
recíprocamente las preferencias de confianza, 
responsabilidad y preocupación mutua 22. Esta 
interdependencia no es necesariamente contraria 

a la autonomía; se vuelve problemática cuando la 
familia retiene información, reemplaza la voz de un 
paciente capaz o dirige las decisiones de acuerdo con 
sus propios intereses 23. Las herramientas diseñadas 
para la tríada paciente-familia-equipo deben dejar 
claro quién quiere participar, cuáles son los valores 
del paciente y cómo se gestionarán las divergencias. 

La toma de decisiones compartida en los cui-
dados paliativos oncológicos también se produce 
en contextos en los que la propia percepción 
de elección puede verse comprometida. Una 
metasíntesis del 2024 describió una situación 
frecuentemente experimentada como “sin opción”, 
marcada por la urgencia, el miedo, las opciones 
limitadas y las decisiones sobre vivir o morir 21. 
Ofrecer alternativas formalmente no asegura la 
autonomía cuando el paciente no entiende que 
existe una decisión, se siente incapaz de recha-
zar el tratamiento o interpreta la recomendación 
médica como la única opción legítima 18,21. En ese 
caso, respetar la autonomía no significa transferir 
toda la responsabilidad al paciente, sino ofrecer 
recomendaciones profesionales proporcionales, 
explorar valores y preservar un espacio real para el 
acuerdo, el rechazo o la revisión 24,25. 

La incorporación de estos recursos debe tener 
en cuenta no solo su disponibilidad, sino tam-
bién su accesibilidad y la posibilidad real de que 
sean utilizados por diferentes grupos de pacientes. 
La revisión sistemática de Ullrich y colaboradores 
identificó evaluaciones favorables de satisfacción, 
viabilidad y usabilidad de las herramientas basadas en 
la web, pero también, en ocasiones, baja adherencia, 
uso poco frecuente y alta heterogeneidad con 
respecto al contenido, desarrollo, población y resul-
tados evaluados 26. Una revisión realista realizada por 
Edwards y colaboradores mostró que la efectividad de 
los cuidados paliativos depende de factores como la 
alfabetización en salud, la presentación equilibrada de 
opciones, la explicación de la terminología paliativa, 
la provisión de información en diferentes formatos, 
el tiempo para la preparación y las oportunidades 
para revisar las decisiones 16. Estos hallazgos sugieren 
que las herramientas digitales no deben utilizarse 
como método exclusivo. En el Sistema Único de Salud 
(SUS), su implementación debe integrar materia-
les impresos, audiovisuales y digitales, presentados 
en un lenguaje comprensible y acompañados por 
profesionales capaces de verificar la comprensión, 
aclarar dudas y apoyar la deliberación 16,26. 
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Desde una perspectiva bioética, los instrumentos 
pueden fortalecer la autonomía al crear condicio-
nes para la comprensión, la reflexión y la expresión 
de preferencias, pero no reemplazan la responsa-
bilidad profesional de recomendar cuidados clíni-
camente proporcionales 7,10-13,24,25. La beneficencia 
y la no maleficencia requieren que la información 
sobre beneficios, riesgos y pronóstico se presente 
de manera equilibrada, incluso cuando indiquen 
una baja probabilidad de beneficio de los trata-
mientos invasivos 9,14,24. La veracidad requiere una 
comunicación honesta sin abandonar la esperanza, 
mientras que la justicia exige que el apoyo a la toma 
de decisiones sea accesible a diferentes grupos 
sociales 14,16. En Brasil, este requisito encuentra res-
paldo normativo en la Política Nacional de Cuidados 
Paliativos, establecida en el ámbito del SUS 27, y en la 
Resolución CFM 1.995/2012, que reconoce las direc-
tivas anticipadas de voluntad y refuerza la planifi-
cación compartida del cuidado como una expresión 
concreta de respeto a la autonomía 28.

La interpretación de estos resultados debe tener 
en cuenta la heterogeneidad de los diseños, pobla-
ciones, decisiones y resultados, la presencia de 
estudios de desarrollo y apoyo clínico, el pequeño 
número de ensayos aleatorizados y la escasez de 
evidencia latinoamericana. Las investigaciones 
futuras deberían evaluar instrumentos adaptados 
culturalmente a Brasil, integrados en la formación 

profesional y los registros médicos, utilizando como 
resultados el conocimiento, el conflicto en la toma 
de decisiones, la concordancia entre valores y deci-
siones, la documentación, los cuidados recibidos y la 
experiencia de los pacientes y sus familias.

Consideraciones finales

Los estudios analizados indican que las her-
ramientas de apoyo a la toma de decisiones pue-
den mejorar el conocimiento, la preparación y 
la participación de los pacientes oncológicos y 
de sus cuidadores en las decisiones relaciona-
das con los cuidados paliativos y con el final de la 
vida. Sin embargo, los efectos sobre el conflicto y 
el arrepentimiento por las decisiones tomadas, 
la comunicación, la calidad de vida, la documen-
tación de las preferencias y las opciones terapéu-
ticas fueron heterogéneos. Estos recursos deben 
entenderse como componentes de un proceso 
deliberativo compartido, y no como sustitutos de la 
comunicación clínica. Su legitimidad ética depende 
de una información equilibrada y comprensible, de 
la presentación de las incertidumbres, de la aclara-
ción de los valores, de la accesibilidad, la adaptación 
cultural y la integración en el cuidado. Dado el 
escaso número y la heterogeneidad de los estudios, 
se necesitan investigaciones de mayor calidad e ins-
trumentos validados en el contexto brasileño.
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