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RESUMEN

El objetivo de este estudio es explorar cémo pacientes, cuidadores y profesionales experimentan la toma de decisiones compartidas
al final de la vida desde la bioética clinica. E1 método de estudio escogido es uno cualitativo exploratorio, de enfoque interpretativo,
basado en entrevistas semiestructuradas a pacientes con enfermedad avanzada, cuidadores principales y profesionales de cuidados
paliativos, analizadas mediante andlisis temdtico reflexivo. En los resultados emergieron cinco temas: el deterioro clinico como limi-
te préctico de la autonomfia, la familia como mediadora y decisora, el profesional como traductor y garante moral, la urgencia clinica
como obstdculo para la deliberacién y la decisién como asentimiento progresivo. A modo de conclusién, la autonomia relacional
y el asentimiento progresivo permiten resguardar la dignidad humana y legitimar decisiones clinicas complejas al final de la vida.
PaLABRAS cLAVE: toma de decisiones conjunta; cuidados paliativos; bioética; autonomia personal; derecho a morir; familia; persona-
lidad moral.
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ABSTRACT

The aim of this study was to explore how patients, caregivers, and healthcare professionals experience shared decision-making at the
end of life from a clinical bioethics perspective. The study employed an exploratory qualitative design with an interpretive approach,
based on semi-structured interviews conducted with patients with advanced illness, primary caregivers, and palliative care profes-
sionals. Data were analyzed using reflexive thematic analysis. Five themes emerged from the findings: clinical deterioration as a
practical limit to autonomy; the family as mediator and decision-maker; the healthcare professional as translator and moral steward;
clinical urgency as a barrier to deliberation; and decision-making as a process of progressive assent. In conclusion, relational auto-
nomy and progressive assent help safeguard human dignity and legitimize complex clinical decisions at the end of life.

Keyworps: Shared decision-making; palliative care; bioethics; personal autonomy; right to die; family; moral personhood.

Resumo

Objetivo: explorar como pacientes, cuidadores e profissionais vivenciam a tomada de decisdes compartilhadas no final da vida sob
a perspectiva da bioética clinica. Métodos: estudo qualitativo exploratério, de abordagem interpretativa, baseado em entrevistas
semiestruturadas com pacientes com doenga avangada, cuidadores principais e profissionais de cuidados paliativos, analisadas por
meio da andlise temética reflexiva. Resultados: emergiram cinco temas: a deterioragdo clinica como limite pratico da autonomia, a
familia como mediadora e decisora, o profissional como tradutor e garante moral, a urgéncia clinica como obstdculo a deliberagio e
a decisdo como assentimento progressivo. Conclusdes: a autonomia relacional e o assentimento progressivo permitem resguardar a
dignidade humana e legitimar decisdes clinicas complexas no final da vida.

PaLavras-cHave: Tomada de decisdo compartilhada; cuidados paliativos; bioética; autonomia pessoal; direito a morrer; familia; per-
sonalidade moral.
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INTRODUCCION

El final de lavida constituye uno de los escenarios clinicos
y humanos de mayor complejidad ética en la practica
sanitaria contempordnea. En este contexto convergen el
sufrimiento fisico, la vulnerabilidad emocional, la incer-
tidumbre prondstica y la necesidad de tomar decisiones
de alto impacto moral, muchas de ellas irreversibles (1).
Decisiones como la limitacién del esfuerzo terapéutico,
la hospitalizacién frente al manejo domiciliario, la ade-
cuacién del esfuerzo terapéutico o la sedacién paliativa,
lejos de interpelar los valores fundamentales, constituyen
expresiones concretas de la dignidad humana, la auto-
nomia y la responsabilidad profesional; es su indicacion
o aplicacién inadecuada la que genera dilemas morales
y exige deliberacion ética rigurosa (2).

La toma de decisiones compartidas se ha promovido
como un modelo orientado a superar tanto el pater-
nalismo clasico como la mera entrega de informacion,
proponiendo un proceso deliberativo en el que pacientes
y profesionales intercambian informacién, valores y
preferencias (3). No obstante, cuando este modelo se
traslada al final de la vida emergen tensiones practicas
y conceptuales relevantes (4).

A diferencia de otros escenarios clinicos, las decisiones
al final de la vida suelen producirse en un contexto de
deterioro funcional progresivo, alta carga sintomatica
y dependencia creciente, lo que limita la participacién
activa del paciente (5). Estas condiciones cuestionan
modelos de autonomia entendidos exclusivamente como
independencia decisional (6).

Desde la bioética contemporanea, el concepto de au-
tonomia relacional —entendida como la capacidad de

agencia moral que se construye y se sostiene en el seno
de relaciones significativas— reconoce que las decisio-
nes humanas se forjan dentro de redes de dependencia,
confianza y reconocimiento, y que la interdependencia
no anula, sino que configura la agencia moral (7). En
cuidados paliativos, la autonomia no desaparece con el
deterioro clinico, sino que se transforma, expresandose
através de la delegacion, la confianza y el llamado asen-
timiento progresivo —un proceso gradual mediante el
cual el paciente, sin ejercer una eleccién activa entre
alternativas, va consintiendo a la trayectoria clinica que
se impone (8, 9).

La familia ocupa un rol central en este escenario. En
muchos contextos culturales, especialmente en América
Latina, la toma de decisiones en salud se concibe como
un proceso familiar més que estrictamente individual
(10). La participacién familiar puede fortalecer la legi-
timidad ética de las decisiones cuando se orienta por
los valores del paciente, pero también puede generar
tensiones cuando predomina la sobreproteccion o la
falta de comunicacion explicita (11, 12).

Asimismo, el profesional de la salud cumple un rol que
trasciende la entrega de informacién técnica. En el fi-
nal de la vida, los profesionales actiian frecuentemente
como mediadores, traductores de la complejidad cli-
nica y garantes morales de decisiones dificiles (13). La
validacion explicita por parte del equipo puede aliviar
la carga emocional de pacientes y familias, otorgando
legitimidad ética a decisiones percibidas como moral-
mente complejas (14).

La ética del cuidado —aquella perspectiva bioética que
sitia la responsabilidad moral en la red concreta de
relaciones de dependencia y atencién entre personas—
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ofrece, junto con la autonomia relacional, un marco
adecuado para interpretar estas dindmicas, al subrayar
la interdependencia, la atencién a la vulnerabilidad y la
responsabilidad hacia el otro como dimensiones consti-
tutivas de la agencia moral (15, 16).

Pese a la relevancia ética de estos procesos, la eviden-
cia disponible proviene mayoritariamente de estudios
cuantitativos desarrollados en contextos anglosajones
(17). Existe escasez de estudios cualitativos que exploren
c6mo se vive este proceso desde una perspectiva bioética
situada, particularmente, en contextos latinoamericanos
(18, 19). Este vacio limita el desarrollo de una bioética
clinica sensible a las realidades del cuidado en la region
y, especificamente, en el sistema piblico de salud chi-
leno, donde los cuidados paliativos se han expandido
progresivamente desde la creacién del Programa Na-
cional de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos y, més
recientemente, con la Ley n.° 21.375 de 2021 que los
reconoce como derecho garantizado.

El presente estudio se propone explorar cémo pacientes,
cuidadores y profesionales de cuidados paliativos experi-
mentan y construyen la toma de decisiones compartidas
al final de la vida, identificando barreras y facilitadores
desde una perspectiva bioética centrada en la dignidad
humana, la autonomia relacional y la ética del cuidado.

MATERIALES Y METODOS

Diserio del estudio

Se realiz6 un estudio cualitativo exploratorio con enfoque
interpretativo, orientado a comprender las experiencias y

significados asociados a la toma de decisiones comparti-
das al final de la vida (20). Este disefio resulta adecuado

para abordar fenémenos complejos de naturaleza ética
y relacional, que no pueden capturarse adecuadamente
mediante aproximaciones cuantitativas. La presentacion
del estudio sigue los criterios COREQ (Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research) para la
comunicacién transparente de la investigacién cualitativa.

Contexto

El estudio se desarroll6 entre marzo y noviembre de
2025 en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
Dr. Franco Ravera Zunino —anteriormente Hospital
Regional de Rancagua—, establecimiento publico de
alta complejidad dependiente del Servicio de Salud
O’Higgins, en Rancagua, Region del Libertador General
Bernardo O'Higgins, Chile. La Unidad brinda atencién
a pacientes con enfermedad avanzada oncolégica y no
oncolégica, en modalidad mixta, con predominio de
atencion domiciliaria, complementada con consultas
ambulatorias y hospitalizaciéon puntual para control sin-
tomatico. El equipo interdisciplinario incluye médicos,
enfermeras, psicélogos, un quimico farmacéutico y una
trabajadora social.

Participantes y muestreo

Se utiliz6 un muestreo intencional por méxima variacién,
con el fin de captar diversidad de experiencias segiin el
tipo de patologia, etapa evolutiva, rol (paciente, cuidador,
profesional) y perfil sociodemogrifico. Los criterios de
inclusi6én para pacientes fueron: ser adulto (218 afios),
tener diagnéstico de enfermedad avanzada oncolégica o
no oncolégica con prondstico vital limitado (PPS <70 %),
conservar capacidad para comunicarse verbalmente en
espafiol y firmar consentimiento informado. Para los
cuidadores se incluy6 a quienes asumian el cuidado
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principal no remunerado por al menos cuatro semanas
continuas. Para los profesionales se exigié experiencia
minima de dos afios en cuidados paliativos y vinculo
laboral vigente con la unidad. Se excluyeron personas
con compromiso cognitivo significativo (Mini-Mental
<24), delirium activo o inestabilidad clinica que contra-
indicara la entrevista.

El tamafio muestral final fue de 24 participantes: 10
pacientes con enfermedad avanzada, 7 cuidadores
principales y 7 profesionales de la salud (2 médicos,
3 enfermeras, 1 psicéloga y 1 trabajadora social). La
determinacién del niimero se realiz6 por saturacion
tedrica, considerandose alcanzada cuando tres entrevistas
sucesivas no aportaron categorias ni matices sustantivos
adicionales. Las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de los participantes se presentan en la tabla 1.

Recoleccion de datos

La recoleccion se realizé mediante entrevistas semies-
tructuradas individuales, consideradas apropiadas para
explorar experiencias subjetivas y dilemas éticos en
contextos de alta vulnerabilidad (21). Las entrevistas
fueron realizadas por el investigador principal, médico
cirujano con formacién en cuidados paliativos y capaci-
tacion previa en técnicas de entrevista cualitativa, en un
lugar elegido por el participante (domicilio en el 70 %
de los casos, consulta ambulatoria o videollamada segura
en los restantes), sin terceros presentes salvo solicitud
expresa del entrevistado. La duracién promedio fue de
62 minutos (rango 45-90). Se construy6 un guion flexible
organizado en torno a cinco ejes teméticos: 1) experiencia
general del proceso decisional en el final de la vida; 2)
roles asumidos por paciente, familia y equipo de salud; 3)
comprensién de la informacién clinica y del pronéstico;

4) valores, preferencias y miedos involucrados, y 5) per-
cepcién de barreras y facilitadores éticos. El guion fue
piloteado con dos entrevistas iniciales (una con paciente
y una con cuidador), ajustindose posteriormente de
manera iterativa. Todas las entrevistas fueron grabadas
en audio, transcritas de manera literal y anonimizadas
asignando un c6digo alfanumérico.

Anadlisis de datos

Las transcripciones se analizaron mediante anélisis
tematico reflexivo, siguiendo las seis fases propuestas
por Braun y Clarke (22): familiarizacién con los datos,
generacién de cédigos iniciales de modo inductivo, bis-
queda de temas, revisién y refinamiento de los temas,
definicién y nomenclatura, y produccion del informe. La
y yp
codificacién inicial fue realizada por dos investigadores
de manera independiente, con posterior triangulacion
y discusion de discrepancias hasta consenso. La inter-
pretacién se realizé a la luz de los marcos conceptuales
de autonomia relacional, dignidad humana vy ética del
y

cuidado. El manejo de los datos se apoy6 en el software
ATLAS .t version 23.

Rigor metodolégico

Se consideraron los criterios de credibilidad, dependen-
cia, confirmabilidad y transferibilidad (23). La credibi-
lidad se reforz6 mediante triangulacién de perspectivas
(pacientes, cuidadores y profesionales), revisién entre
investigadores y retorno de hallazgos preliminares a un
subgrupo de participantes (member checking), en el
caso de aquellos clinicamente estables al momento del
retorno. La confirmabilidad se apoy6 en un cuaderno de
campo y un registro de decisiones analiticas. Se incor-
poré un ejercicio explicito de reflexividad, reconociendo
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la posicién del investigador principal como médico
tratante de la unidad y su potencial influencia tanto en
el acceso a los participantes como en la interpretacién;
esta condicién se tematizé en reuniones periédicas con
un investigador externo al equipo clinico.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el Comité Etico Cientifico
del Servicio de Salud O’Higgins (acta n.° 034/2025,

del 15 de diciembre de 2025). Todos los participantes
firmaron consentimiento informado escrito, con opcién
de retiro en cualquier momento sin consecuencia sobre
la atencién clinica recibida. Se resguardé la confiden-
cialidad mediante anonimizacioén y custodia segura de
los datos. En consideracién de la vulnerabilidad de los
pacientes, se contemplé un protocolo de contencién
emocional y la posibilidad de interrumpir o reprogra-
mar la entrevista; en tres ocasiones se opt6 por dividir
la entrevista en dos sesiones.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los participantes (n = 24)

Caracteristica Pacientes (n=10) Cuidadores (n=7) Profesionales (n=7)
Edad, mediana (RIC), afios 68 (58-76) 52 (44-60) 41 (34-48)
Sexo femenino, n (%) 6 (60) 5(71) 5(71)
Diagnéstico principal, n — —
Cancer de mama 2
Céncer de pulmén 2
Cancer colorrectal 1
Céncer de prostata 1
Céncer gastrico 1
Insuficiencia cardiaca avanzada 1
EPOC* avanzada (GOLD* 1IV) 1
Esclerosis lateral amiotréfica 1
Tiempo desde el diagndstico, mediana (RIC*), meses 14 (6-28) — —
Estado funcional (PPS*), mediana (rango), % 50 (30-70) — —
Relacion con el paciente, n — —
Coényuge / pareja 3
Hija / hijo 3
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Caracteristica

Pacientes (n=10)

Cuidadores (n=7) Profesionales (n=7)

Hermana / hermano

1

Profesi6n, n

Medicina 2
Enfermerfa 3
Psicologia 1
Trabajo social 1
Afios de experiencia en cuidados paliativos, mediana (RIC) — — 8 (4-14)

Fuente: elaboracién propia.

Nota. *RIC: Rango Intercuartilico. PPS: Palliative Performance Scale. EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica. GOLD: Global

Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease.

RESULTADOS

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los
24 participantes se presentan en la tabla 1. Del andlisis
de las entrevistas emergieron cinco temas principales
que describen la toma de decisiones compartidas al
final de la vida como un proceso dindmico, relacional y
condicionado por la vulnerabilidad clinica y emocional.

Tema 1. El deterioro clinico como limite practico
de la autonomia

El deterioro funcional progresivo fue identificado como
un factor central que condiciona la participacién del
paciente en la toma de decisiones. La fatiga, el dolor,
la disnea y el agotamiento emocional limitaron la capa-
cidad de deliberacién activa, incluso en pacientes que
manifestaban el deseo de participar (24). Esta limitacion
se describié como gradual y fluctuante, mas que como
una pérdida abrupta de autonomfa.

Desde la perspectiva de los cuidadores, el deterioro
clinico se interpreté como una sefial de que el paciente
yano se encontraba en condiciones de asumir decisiones
complejas, lo que justificé una mayor asuncién de res-
ponsabilidades decisionales. Este fenémeno evidencia
que la autonomia, en el final de la vida, se modula por
el sufrimiento corporal y emocional, lo que exige una
comprensién mas amplia de la agencia moral.

Tema 2. La familia como mediadora, protectora y
decisora

La familia emergi6 como un actor decisional central en
todos los relatos. Los cuidadores describieron su rol como
una combinacién de mediacién, proteccién emocional
y responsabilidad moral, asumiendo en ocasiones deci-
siones en nombre del paciente (25). Esta mediacion fue
frecuentemente justificada como una forma de cuidado
orientada a evitar sufrimiento emocional adicional.
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No obstante, los profesionales reconocieron que la
participacién familiar puede generar tensiones éticas,
especialmente cuando no existe claridad sobre los valores
y preferencias del paciente, o cuando predomina una
l6gica de sobreproteccion que silencia al propio enfer-
mo. Este hallazgo refuerza la necesidad de integrar a la
familia como interlocutor ético legitimo, sin desplazar
la centralidad de la persona enferma.

Tema 3. El profesional de la salud como traductor
y garante moral

Los profesionales de cuidados paliativos fueron descritos
como figuras clave en la toma de decisiones comparti-
das, no solo por su conocimiento técnico, sino por su
capacidad de traducir la complejidad clinica y validar
éticamente decisiones dificiles (26). La validacién explicita
por parte del equipo de salud fue vivida por pacientes
y familias como un alivio emocional y una forma de
legitimaci6n moral.

Desde la perspectiva profesional, este rol fue reconocido
como una responsabilidad ética significativa que exige
equilibrio entre el respeto por la autonomia, la benefi-
cencia y la no maleficencia. La ausencia de validacién
profesional fue asociada a sentimientos de culpa, duda
y ambivalencia en los cuidadores.

Tema 4. La urgencia clinica como obstaculo para
la deliberacion compartida

Las situaciones de urgencia clinica se identificaron como
un obstdculo recurrente para la toma de decisiones
compartidas. En contextos de crisis, el tiempo disponible
para la deliberacién se redujo significativamente, dando
lugar a decisiones rdpidas con escaso espacio para el
didlogo reflexivo (27).

Este hallazgo refuerza la relevancia ética de las conversa-
ciones anticipadas sobre valores y preferencias, que pueden
facilitar decisiones coherentes con los deseos del paciente
incluso en contextos de alta presién asistencial (28).

Tema 5. La toma de decisiones como asentimiento
progresivo

Finalmente, muchos participantes describieron la toma
de decisiones al final de la vida no como una eleccién
activa entre alternativas, sino como un proceso gradual
de asentimiento progresivo frente a una realidad clinica
que se impone con el tiempo. Este proceso fue vivido
como éticamente legitimo cuando existfa una relacién
de confianza con el equipo de salud y una adecuada
comprensién de la situacion.

Este tema cuestiona los modelos normativos de toma de
decisiones compartidas centrados exclusivamente en la
eleccion explicita, sugiriendo la necesidad de ampliar el
marco conceptual para incluir formas de agencia moral
mis sutiles y contextuales (29).

DISCUSION

Los hallazgos de este estudio aportan evidencia cualitativa
situada sobre cémo se construye la toma de decisiones
compartidas al final de la vida en un contexto latinoa-
mericano, una region subrepresentada en la literatura
bioética empirica (30) y, especificamente, en el sistema
publico de salud chileno. Tres aportes conceptuales
merecen destacarse.

En primer lugar, los cinco temas identificados conver-
gen en una comprensién procesual y no puntual de la
decisién al final de la vida: lo que ocurre en la cabecera
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del paciente no es tanto un evento decisional cuanto
una trayectoria moral compartida, en la que el dete-
rioro clinico (tema 1), la mediacién familiar (tema 2),
la validacion profesional (tema 3), la urgencia (tema 4)
y el asentimiento progresivo (tema 5) se articulan en
distintos momentos. Esta comprension es congruente
con desarrollos recientes que proponen modelos tridi-
mensionales y procesuales de autonomia relacional en
cuidados paliativos (9) y con la nocién de good death
como fenémeno relacional més que individual (31).

En segundo lugar, la categoria de asentimiento progresivo
emergente del andlisis (tema 5) aporta un matiz poco
explorado: el paciente puede ejercer agencia moral sin
elegir activamente, cuando consiente —paso a paso—
una trayectoria clinica que reconoce como ajustada a sus
valores. Esta forma de agencia desaffa la identificacién
automdtica entre autonomia y eleccién deliberada, y
dialoga con aproximaciones feministas que reivindican
la vulnerabilidad como categoria ética constitutiva (32),
asi como con propuestas de supported decision-making
aplicables en contextos de capacidad fluctuante (33).

En tercer lugar, el rol del profesional como garante moral
(tema 3) interpela directamente la formacién bioética. La
validacién ética explicita por parte del equipo no es una
concesion paternalista, sino un acto de responsabilidad
profesional que contiene la angustia moral de pacientes y
familias. Este hallazgo refuerzala necesidad de integrar
competencias éticas comunicacionales —deliberacion,
escucha, manejo de laincertidumbre— en los curriculos
de pre y posgrado, y ratifica observaciones recientes
sobre la centralidad de la comunicacién, la empatia y el
respeto por los valores culturales como ejes éticos del
cuidado paliativo (34).

Desde una perspectiva latinoamericana, la prominencia
del rol familiar —alineada con patrones de familismo
descritos en estudios internacionales recientes (11)—
sugiere que los modelos normativos importados centrados
en el individuo aislado resultan insuficientes para guiar la
practica en la region. Mds que una desviacién del ideal
ético, la centralidad relacional constituye un recurso moral
que, adecuadamente integrado, fortalece la legitimidad
ética de las decisiones. En el caso chileno, lareciente Ley
n.° 21.375 de Cuidados Paliativos Universales (2021), al
garantizar el acceso integral y reconocer explicitamente
el derecho a la participacion en las decisiones, abre un
espacio normativo en el que los hallazgos de este estudio
pueden traducirse en orientaciones clinicas concretas.

LIMITACIONES

Se trata de un estudio exploratorio realizado en un tinico
centro asistencial de la red publica chilena, por lo que
los hallazgos requieren replicacién en otros escenarios y
sistemas de salud de la regién. El investigador principal
mantiene vinculo clinico con la unidad, lo que pudo
favorecer el acceso y la profundidad de los relatos,
pero también introducir sesgos que se intentaron mi-
tigar mediante reflexividad documentada y supervisién
externa. Adicionalmente, no se incluy6 a pacientes con
compromiso cognitivo grave, cuya perspectiva puede
diferir sustancialmente; futuros estudios debieran abordar
esa experiencia mediante aproximaciones etnogréﬁcas
o0 a través de sus sustitutos morales.

CONCLUSIONES
La toma de decisiones compartidas al final de la vida,

tal como fue vivida por los participantes de este estudio,
no se ajusta al modelo cldsico de eleccién puntual entre
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alternativas. Se configura, mds bien, como un proceso
relacional y progresivo en el que la agencia moral se
distribuye —y se sostiene— entre el paciente, su familia
y el equipo de salud, y en el que el tiempo, la confianza
y la validacion ética desempefian un papel tan decisivo
como la informacién clinica.

El estudio documenta cinco mecanismos concretos por
los que este proceso se realiza en la practica: el deterioro
clinico redistribuye la capacidad decisional sin eliminarla,
la familia cumple una funcién mediadora cuya legitimidad
depende de su orientacion a los valores del paciente, el
profesional opera como traductor y garante moral, la
urgencia clinica tensiona la deliberacién y revaloriza las
conversaciones anticipadas, y el asentimiento progresivo
aparece como una forma genuina de agencia moral,
hasta ahora poco teorizada en los modelos dominantes.

Desde la bioética clinica, estos hallazgos sugieren tres
orientaciones pricticas. Primero, reconocer explicitamen—
te la autonomia relacional y el asentimiento progresivo
como marcos normativos adecuados al final de la vida,
complementarios —no sustitutivos— del consentimiento
informado cldsico. Segundo, integrar a la familia como
interlocutor ético legitimo, sin desplazar la centralidad de
la persona enferma, mediante conversaciones anticipadas
estructuradas. Tercero, fortalecer la formacién ética y
comunicacional de los equipos de cuidados paliativos
en su funcién de garantes morales. La investigacion
futura debiera examinar c6mo estos mecanismos se
expresan en contextos culturales y sistemas sanitarios
diversos de América Latina, y cémo pueden traducirse
en herramientas clinicas y curriculares concretas en
el marco de la Ley n.° 21.375 de Cuidados Paliativos
Universales en Chile.
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