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TOMA DE DECISIONES Y AUTONOMIA RELACIONAL
EN EL FINAL DE LA VIDA DESDE LA PERSPECTIVA
DE PERSONAS CON NECESIDADES PALIATIVAS Y

SUS REDES DE CUIDADOS

Veloso, Veronica; Tripodoro, Vilma

Universidad de Buenos Aires - Instituto de Investigaciones Médicas A. Lanari. Depto. de Cuidados Paliativos.

Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

En contextos de enfermedades cronicas avanzadas propiciar
procesos de toma de decisiones habilita a la persona a ejercer
su autonomia, jerarquizar sus preferencias, explicitar sus necesi-
dades y sus limitaciones, disefar el plan de cuidados y compartir
sus deseos. Hay aspectos contextuales y culturales necesarios
para pensar el concepto de autonomia en la toma de decisio-
nes en el final de la vida. Autonomia relacional es una nocion
fundamental de los cuidados paliativos. Nos proponemos com-
prender los procesos de toma de decisiones de personas con
atencion paliativa y sus redes de apoyo Este estudio es parte de
un proyecto colaborativo internacional multicéntrico iLIVE “Buen
vivir, buen morir”. Se analiz6 cualitativamente datos de Argentina
basado en el modelo de evaluacion cultural en la atencidn al final
de la vida. Se realizaron 18 entrevistas en profundidad. Dimen-
sion analizada, Toma de Decisiones. Se identificaron 5 catego-
rias: 1.Acceso a la informacion, 2.Relacion paciente-equipo de
salud, 3.Impacto en la vida diaria, 4.Incertidumbre, 5.Autonomia.
Este estudio nos permitio visibilizar la necesidad de comunicar
mas y mejor informacion desde los equipos de salud para que
pacientes y familiares en contextos de fin de vida puedan parti-
cipar activamente en la planificacion compartida de la atencion.

Palabras clave
Final de vida - Autonomia Relacional - Toma de decisiones - Plani-
ficacion compartida

ABSTRACT

DECISION MAKING AND RELATIONAL AUTONOMY AT THE END
OF LIFE FROM THE PERSPECTIVE OF PEOPLE WITH PALLIATIVE
NEEDS AND THEIR CARE NETWORKS

In contexts of advanced chronic diseases, promoting decision-
making processes enables the person to exercise their autonomy,
prioritize their preferences, make their needs and limitations
explicit, design the care plan and share their wishes. There are
contextual and cultural aspects necessary to think about the con-
cept of autonomy in decision-making at the end of life. Relational
autonomy is a fundamental notion of palliative care. We aim to un-

derstand the decision-making processes of people with palliative
care and their support networks This study is part of an interna-
tional multi-centre collaborative project iLIVE “Good Living, Good
Dying”. Data from Argentina was qualitatively analyzed based on
the model of cultural evaluation in care at the end of life. 18 in-
depth interviews were carried out. Dimension analyzed, Decision
Making. Five categories were identified: 1.Access to information,
2.Patient-health team relationship, 3.Impact on daily life, 4.Un-
certainty, 5.Autonomy. This study allowed us to make visible the
need to communicate more and better information from health
teams so that patients and family members in end-of-life con-
texts can actively participate in shared care planning.

Keywords
End-of-life - Relational Autonomy - Decision-making - Shared
Planning

Las trayectorias de las enfermedades cronicas avanzadas pre-
sentan diferentes hitos y puntos de inflexion que modifican la
cotidianeidad y calidad de vida de las personas afectadas y sus
entornos socio-afectivos. Ante estos eventos, los posiciona-
mientos subjetivos, las redes de apoyo, los modelos de aten-
cidn-cuidados, las caracteristicas socio-culturales, de género y
edad pueden modelar diferentes recorridos del proceso salud-
enfermedad. J. Breilh (2013) desde la epidemiologia critica vi-
sibiliza estas determinaciones sociales de la salud, sefialando la
importancia de considerar los modos de vida de las comunidades
en los modelos de atencidn-cuidados en salud. En nuestro pais,
se pueden observar diferentes tensiones entre los modelos de
atencion en salud. Aquellos mas tradicionales médico-céntricos,
donde el médico es portador del saber y de la capacidad de to-
mar las decisiones por las personas en procesos de enferme-
dad, mientras que otros modelos mas innovadores incorporan
la participacion de la persona con enfermedad y su entorno en
la construccion del saber y los procesos de toma de decisiones.
Dentro de los modelos innovadores en el sistema de salud, los
Cuidados Paliativos (CP) se presentan como dispositivos preven-
tivos de atencion-cuidados para personas con enfermedades
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progresivas que amenazan la vida y sus referentes afectivos. El
modelo integral, interdisciplinario y participativo pretende una
deteccion temprana de los problemas asociados al proceso de
enfermedad-cuidados, la atencion a las multiples dimensiones
tanto fisica, social, psicoldgica, espiritual, cultural, etc. El obje-
tivo es aliviar el sufrimiento, mejorar la calidad de vida, explorar
las preferencias y compartir las decisiones durante el proceso
de enfermedad-fin de vida- muerte-duelo.

En Argentina, a pesar del desarrollo de los CP y la reciente san-
cion de la Ley Nacional de CP N° 27678/2022, su acceso aun
es limitado, menos del 14% de las personas con necesidades
paliativas acceden a un dispositivo de CP(Pastrana et al, 2021).
Este déficit en el sistema asistencial repercute directamente en
la calidad de cuidados en el final de la vida, donde muchas per-
sonas mueren con sufrimiento no aliviado y sin poder elegir el
modo en que desean ser cuidados.

En contextos de enfermedades crénicas avanzadas propiciar un
proceso de toma de decisiones habilita a la persona a ejercer su
autonomia, jerarquizar sus preferencias, explicitar sus necesi-
dades y sus limitaciones, disefiar el plan de cuidados y compar-
tir sus deseos. Para tomar decisiones se requiere informacion y
comprension de la misma, tiempo de reflexion y deliberacion,
involucrar a diferentes actores (paciente/familiares/profesio-
nales de la salud/referentes comunitario). Frecuentemente, las
decisiones giran en torno a las medidas de intervencion y/o
adecuacion de soportes vitales, el como la persona quiere ser
cuidada, por quiénes quisiera ser cuidada, el lugar donde quiere
estar en las ultimas etapas de la enfermedad y en el momento
de la muerte, etc.

Uno de los topicos mas explorados entre las decisiones al final
de la vida es sobre las preferencias del lugar de muerte. Mien-
tras que en estudios internacionales la mayoria de las personas
expresaron la preferencia de morir en casa (Gomes et al., 2012;
Gomes, Calanzani, Gysels, Hall, & Higginson, 2013), en Argen-
tina, estudios sobre la organizacion social de los cuidados al
final de la vida, han observado que casi el 70 por ciento de las
muertes ocurren en establecimientos de salud (Alonso, Luxardo
y Roberti, 2019). En este sentido, podemos sefialar que existen
otros factores que influyen en la seleccion del lugar de muer-
te ademas de las preferencias de los pacientes, por lo cual es
necesario considerar las condiciones de posibilidad, el marco
social, econémico, cultural y los factores de complejidad en los
procesos de toma de decisiones. Segln una revision sistema-
tica internacional, los siguientes factores fueron asociados con
la muerte en el hogar: la larga duracion de la enfermedad y el
bajo estado funcional de los pacientes, sus preferencias, bue-
nas condiciones sociales, uso e intensidad de la atencion domi-
ciliaria, convivencia con familiares, preferencias del cuidador,
apoyo de la familia extensa y entorno rural (Gomes y Higginson,
2006). Mientras que otra investigacion refiere que la proporcion
de muertes ocurridas en el hospital, parecen estar relacionados
con los recursos sanitarios y las opciones de organizacion de la
atencion del final de la vida y sus politicas especificas en cada

pais (J. Cohen et al., 2015)

En los Ultimos afios se han dado algunos avances en los debates
y legislaciones sobre los derechos de los pacientes y la impor-
tancia de la autonomia en el campo de la salud. Sin embargo,
hay aspectos contextuales y culturales que se hacen necesarios
incluir para pensar el concepto de autonomia en el proceso de
toma de decisiones de atencion-cuidados en el final de la vida.
Se ha propuesto la autonomia relacional como una nocion fun-
damental de los cuidados paliativos. Autonomia en interaccion
significativa entre profesionales de la salud y personas del en-
torno afectivo que se encuentran intimamente implicados, que
pueden afectar y ser afectados por las decisiones auténomas
del paciente (Gomez Virseda et al, 2020).

En este trabajo nos proponemos comprender los procesos de
toma de decisiones de personas con atencion paliativa, sus re-
ferentes afectivos (familias-amigos) y profesionales de la salud,
a partir de sus relatos de experiencias, inquietudes, expectati-
vas y preferencias.

Metodologia: Este estudio es parte de un proyecto colabora-
tivo internacional multicéntrico cuanti-cualitativo en curso,
iLIVE “Buen vivir, buen morir” en el cual participamos centros
de atencion sanitaria de Argentina y 12 paises europeos. A los
fines de esta presentacion se realizd un recorte de los datos
de Argentina del apartado de investigacion cualitativa, estudio
de casos mudltiples. EI mismo se ha basado en el modelo de
Giger-Davidhizar-Haff para la evaluacion cultural en la atencion
al final de la vida. Se disefid una guia tematica para entrevistas
semiestructuradas a personas con expectativa de vida menor a
seis meses, a miembros de la red de apoyo de estas personas y
a profesionales de la salud que le asisten en los Ultimos meses
de vida. EI modelo elegido por el grupo iLIVE propone abordar en
profundidad los siguientes dominios: a. Percepcion de la enfer-
medad, b. Espacio - familia/entorno afectivo, c. Comunicacion,
d. Control del entorno - Toma de decisiones, e. Organizacion
social - creencias, f. Orientacion temporal, g. Sufrimiento. Para
este trabajo nos enfocamos en analizar tematicamente la di-
mension d. Control del entorno - Toma de decisiones.

Muestra intencional por conveniencia en CABA y Cdrdoba capital,
en 4 dispositivos diferentes de atencion de personas en Ultimos
meses de vida con perspectiva de CP, hospital general, disposi-
tivo de atencion domiciliaria, centro de cuidados cronicos com-
plejos, centro de atencion privado modelo hospice. Se realizaron
18 entrevistas en profundidad, 6 por cada grupo (pacientes, fa-
miliares y profesionales de la salud), de 60 a 90 minutos cada
una. Se realizd un andlisis tematico-interpretativo de las entre-
vistas en profundidad desgrabadas literalmente. De la dimension
analizada, toma de decisiones, se identificaron 5 categorias co-
munes para cada grupo participante:1.Acceso a la informacion,
2.Relacion paciente-equipo de salud, 3.Impacto en la vida diaria,
4.Incertidumbre, 5.Autonomia. En la Tabla 1 de resultados, se
describen las 5 categorias con sus subcategorias y los extractos
de las entrevistas analizadas por cada grupo de la muestra.
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Tabla 1. Resultados: Categorias y subcategorias

PACIENTES

REFERENTES AFECTIVOS

PROFESIONALES DE LA SALUD

1.Acceso a la informacion

Comprension de gravedad
Deterioro progresivo
Limitante

Irreversible
Amenaza/Finitud

Primero, entiendo que tengo una enfermedad grave. M_46

Desde el principio tuve la sabiduria de saber que esto era irrever-
sible y que los riesgos son altos. M_61

2. Relacion paciente-equipo de salud

Obediencia Médica
Contencién
Tiempo/detalles
Acuerdos

Cosas que me dio el médico como un protocolo que yo no sé, pero
yo habia aceptado por respeto al médico M_79

Recurri a esto del servicio de paliativos, para tener una contencion
para mi'y para mi familia F_38

Que se tome un poquito de tiempo que no sea un, entras te revisan
ytevasF_48

Siempre llegamos a un acuerdo como con N (médico paliativista),
lo conversamos y llegamos a un acuerdo F_78

3. Impacto en la vida diaria.

Discapacidad - Restricciones
Dependencia
Normalizar

afecta gran parte de mi dia a dia, porque ademas de esta discapa-
cidad (...) no puedo trabajar. F_38

hay un monton de cosas que no las voy a poder hacer (...) comer,
que me encanta (...) yo queria seguir la vida lo mas normal posible
F 78

el decaimiento fisico, la falta de fuerzas, la dependencia M_79
4. Incertidumbre.

Sobre lo que sucedio
Sobre el futuro
Preguntas - Inquietudes

Eso es lo que a veces me cuestiono, como va a ir este proceso
M_79

Siempre tuvimos la duda; lo tenia, lo tengo, yo tampoco lo cues-
tioné M_79

5. Autonomia

Adaptaciones

Miedo al deterioro cognitivo
No depender de la familia
“Yo decido”

Me estoy adaptando, tratando de hacer cosas, para ganar auto-
nomia F_38

Tengo miedo de quedar turulata de que mi hijo se ate a mi F_78
Mientras yo esté en condiciones de decidir, yo (decido) F_38

Yo puedo tomar una decision que puede sentir mi cuerpo y que
puedo pensar... pero siempre la decision va acompafiada también
de un criterio profesional

Lo que tiene que ver con la parte fisica y la atencion no quiero
que lo haga la familia, sé lo que significa a nivel emaocional y es
un sufrimiento F_48

Comprension de gravedad
Informacion completa
Comunicacion compasiva/abrupta

No sé hasta donde entienden (...) pero quiero que sepan
la gravedad

Que se me informe de manera completa(...) me faltaba in-
formacion

Un médico me dijo ‘usted estd muy esperanzada, esto no
es asi’ (...) me hizo poner los pies sobre la tierra. Aunque
fue doloroso. F

Conocimiento vs Cuidado
Humanidad
Disponibilidad

Hay profesionales que se quedaron en el conocimiento de
manual de la enfermedad y no en lo que es el cuidado. F

Hay personas humanas que nos atienden muchisimas ve-
ces (...), en el pasillo, por teléfono F

Cambios relacionales

Antes no era asi. (...) Yo con él no puedo hablar porque me
ataca. No puedo decir nada, entonces me quedo callada y
escucho. F

Sobre el manejo de la informacion
Optimismo ante lo desconocido

Manejar la informacion también puede ser dificil, ;no? M

Y, uno quisiera mds data pensando siempre en que va a
haber algo mejor al dia siguiente M

Favorecer la decision del paciente
Conocer las preferencias del paciente

él (paciente) esta consciente, puede decidir (...) hay que
preguntarle a €l lo que lo que necesite. Porque él es un
ser pensante y puede responder lo que necesita, lo que le
gustaono... F

quiero saber qué es lo que quiere. F

Escuchar mas que hablar
Informacién en contexto
La forma

Creo que los médicos de CP deberian formarse en el barrio, (...)
La forma de hablar de la gente depende de su estructura social,
de su edad, de su geografia. Med_F

Hablar con el paciente, no hablar del paciente. Med_F

Con la familia también abordo el diagndstico, el prondstico, si se
imaginan en qué situacion van a estar TS_F

Disponibilidad
Accesibilidad
Empatia - Cercania
Respetuosa

Creo que es fundamental que (el paciente-familia) tenga su te-
léfono movil Med_F

Hay que pedir la autorizacion del paciente para hacer la reunion
con ellos (familia) TS_F

La empatia me parece muy importante Med_F

Senti una cercania (...) te cuentan cosas que no le cuentan a
cualquiera Enf_F

Fatiga de compasion

Lo que me afecta, en mi vida (...) es la demasiada empatia que
tengo con algunas cosas y que me siento mal (...) y lo transmito
a mi casa Med_F

AET
Procesos de muerte que se prolongan

Nos sentimos culpables si tomamos la decision de no hacer
nada mas y realmente (el paciente) sigue viviendo, entonces
nos equivocamos y queremos volver atras y eso es lo complejo
Med_M

Priorizar eleccion del paciente
En contextos criticos, autonomia?

Algo que priorizo es Ia libertad de eleccion del paciente, la au-
todeterminacion, ;Qué quiere el paciente? ;Qué dice? ;Qué
expresa con esto? Med_M

Para cuidar la autonomia y la voluntad de las personas, hay que
estar en una situacion social que permita pensar, anticipar el
final de la vida. Eso no es muy facil cuando se vive en una situa-
cion en la que lo que hay que prever es la supervivencia” Med_F
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Discusion.

Para los participantes del estudio uno de los problemas mas
relevantes de los procesos de toma de decisiones es el acceso
a la informacion que se encuentra obstaculizado, tanto por la
estructura como por la fragmentacion de nuestro sistema de
salud. Reunir cada segmento de la informacion diagndstica y
pronostica de un proceso de enfermedad grave, desafia las ha-
bilidades de pacientes, familiares y profesionales que deben
convertirse en investigadores dentro de la burocratica gestion
de la salud. Una vez reunida la informacion, se suma la lectura,
interpretacion y transmision de la misma que por su conteni-
do e intensidad podra cambiar de un momento a otro la vida
de la persona afectada y su entorno, como lo expresa uno de
los pacientes “saber que esto era irreversible y que los riesgos
son altos”. Tener informacion es saber, y el saber es una forma
de poder. Brindar informacion para “poder poner los pies en la
tierra” como sefala una familiar, o explorar “si se imaginan en
qué situacion van a estar“como lo indica la profesional de algtn
modo distribuye el poder. Un poder que tradicionalmente esta
concentrado en la figura del médico y se traduce en la “obedien-
cia del paciente” como dice el paciente, “cosas que me dio el
meédico como un protocolo que yo no sé, pero yo habia acepta-
do por respeto al médico”. Estos modelos de atencion médico-
céntricos subordinan el saber de la persona con enfermedad
y la despojan de su biografia. Como refiere una familiar “hay
profesionales que se quedaron en el conocimiento de manual
de la enfermedad”, deshumanizando el encuentro clinico. Sin
embargo, el paciente sabe infinitamente mas que el médico de
sus experiencias intimas con la enfermedad y, sobre todo, de
sus valores y objetivos en la vida que matizan enormemente su
postura ante el tratamiento y ante las decisiones a tomar. (Costa
y Arranz; 2013:57).

Desde la atencion paliativa nuestro centro es la persona y su
entorno afectivo. Es con quienes debemos construir un vincu-
lo, comunicacional y afectivo. Es decir, que en ese intercambio
de mensajes verbales y no verbales de manera deliberativa se
establece una relacion de influencia reciproca (Costa y Arranz;
2013). Una serie de encuentros de persona a persona, que al
decir de las familias “hay personas humanas que nos atienden”.
Nuestro estilo de comunicacion deja huella en la biografia de un
paciente, de un familiar o de un compafero del equipo y, de esta
manera, tifie la relacion de respeto, acreditacion y compromiso
0, por el contrario, la tifie de desconsideracion. Es por eso, que
el objetivo es compartir en un plano de igualdad y deliberar.
(Costa y Arranz; 2013).

Para Sopransi (2011) ambos grupos (pacientes-familias y pro-
fesionales) son parte constitutiva de una relacion de mutua in-
fluencia, y se intenta acortar la distancia que existe entre ellos a
partir de considerar al otro como actor social, capaz de decidir
y participar, con una historia y cultura propias que deben ser
reconocidas. La relacion se convierte en la base de las consi-
deraciones éticas (...) ya que los individuos se construyen en

relaciones, las que, al mismo tiempo, son creadas por ellos. La
ética aludira a la definicién del otro y a su inclusién en la rela-
cion de produccion de conocimientos, suponiendo valores como
la igualdad y la justicia.

La planificacion compartida de la atencidn es un proceso que
posibilita a los pacientes a ser participes de las decisiones que
les conciernen, mejora el conocimiento que tienen acerca de
su enfermedad, disminuyendo su incertidumbre, favorece la
conciencia que tienen los profesionales de las necesidades de
las personas, redundando en la coherencia entre preferencias
y tratamientos recibidos, y ayuda a los familiares a decidir en
situaciones de gran impacto emocional. (Lasmarias et al, 2020)
Como sefalan las narrativas de pacientes, se requiere del es-
pacio relacional, paciente-profesional, para construir la decision
mas adecuada “yo puedo tomar una decision que puede sentir
mi cuerpo y que puedo pensar... pero siempre la decision va
acompanada también de un criterio profesional”. Los profesiona-
les se aproximan a la autonomia del paciente cuando el encuen-
tro se construye persona a persona, como se observa en esta
frase del médico, “algo que priorizo es la libertad de eleccion del
paciente, la autodeterminacion, ;Qué quiere el paciente? ;Qué
dice? ;Qué expresa con esto?”. La autonomia como experiencia
vivida no se ejerce a través de momentos discretos de eleccion,
sino mas bien a través de un proceso dinamico e interactivo que
evoluciona con el tiempo (Gomez-Virseda et al, 2020).

Se requiere una perspectiva multidimensional para ampliar la
mirada sobre la autonomia y los procesos de tomas de decisio-
nes en el final de la vida. Es desde la complejidad (Morin, 1988)
que es indicotomizable, que se acompasa a los vaivenes de las
personas y sus circunstancias, que se sirve de sus vinculos y
afectos, sus trayectorias y significados sobre la vida y la muerte.
La esencia de la planificacion compartida de la atencion es la
autonomia relacional, el acompanamiento, la deliberacion y el
respeto a la dignidad, entendida desde los valores propios de la
persona. (Lasmarias et al, 2020).

Los participantes de este estudio han visibilizado el caracter
relacional de la autonomia en la toma de decisiones, los fa-
miliares sugiriendo que: €l (paciente) estd consciente, puede
decidir (...) hay que preguntarle a él lo que necesite. Porque él
es un ser pensante y puede responder lo que necesita, lo que
le gusta o no... Los profesionales dicen: hay que hablar con el
paciente, no hablar del paciente. Los pacientes comparten el
modo de hacerlo: siempre llegamos a un acuerdo, como con N
(médico paliativista), lo conversamos y llegamos a un acuerdo.
En este sentido, Gomez-Virseda et al (2020) proponen la triada
paciente-médico familiar como mas apropiada para pensar la
operacionalizacion de la autonomia relacional en contextos de
toma de decisiones al final de la vida. No considerando a la
familia como amenaza de la autonomia del paciente, sino que
por el contrario, dada su cercania y el conocimiento intimo del
paciente, a menudo colaboran en reforzar la autonomia vulne-
rable del paciente y lo ayudan en el ejercicio de su foma de de-
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cisiones autonoma. (Gémez-Virseda et al, 2020) Los profesiona-
les, en esta triada, deberan ensayar un nuevo posicionamiento
ético-relacional, que los retire del modelo paternalista médico
pero que no lo polarice a la excusa liberal de “retirarse para no
influir al paciente”. Pareciera ser necesario profesionales mas
comprometidos con la autonomia relacional, capaces de prestar
especial atencion a los factores sociales y culturales, creando
las condiciones para la comunicacion y la toma de decisiones.
Los pacientes reclaman su participacion activa y exigen una dis-
tribucion de poder mas justa en los procesos de toma de deci-
siones al final de la vida. Uno de ellos lo resume de la siguiente
manera: “Tomar una decision erronea, trae la posibilidad de re-
cuperar ese error y replantearlo. Tomar una decision fantastica,
te da menos margen porque te enrolas en lo fantastico. Pero lo
peor de todo, es no tener una decision. Porque de esa no volves.
Te quedas ahi, abrochado dando vueltas. Enfonces, tomar malas
decisiones también es saludable.”

A modo de cierre

Se necesitan mas triadas (paciente-familias-profesionales) ac-
tivas para liderar la transformacion de los procesos de toma
de decisiones en el final de la vida capaces de fomentar la au-
tonomia relacional en todos los niveles de atencion paliativa.
Este estudio nos permitio visibilizar la necesidad de comunicar
mas y mejor informacion desde los equipos de salud para que
pacientes y familiares en contextos de fin de vida puedan expre-
sar sus preferencias y participar activamente en la planificacion
compartida de la atencion

NOTA
En representacion del Consorcio iLIVE - Grupo Argentino Red InPal: Be-
len Carballo, Silvina Montilla, Gabriel Goldraiij, Sandra Castro, Gabriela
Florit.
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