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ABSTRACT

Objective: To construct a substantive theory regarding the meanings attributed to and the
factors influencing the decision regarding the place of death in the context of advanced
cancer. Methodology: Symbolic Interactionism and Grounded Theory were used as
theoretical frameworks. Audio-recorded interviews, conducted in person or remotely between
2023 and 2024, were carried out with 96 participants from nine states located in four Brazilian
regions, who were organized into five sample groups. Results: The hospital is perceived as a
space offering protection, relief from pain and suffering, and relief from family burden, while
the home is seen as an environment that promotes the patient’s dignity and autonomy and
fosters emotional connection with family members, accompanied by uncertainty regarding the
management of pain and suffering. Professional mediation and active listening facilitate the
negotiation of meanings, while structural and communicational barriers limit the feasibility
of choices. Final Considerations: The decision regarding the place of death constitutes a
symbolic, relational, and dynamic process, shaped by family conflicts, limitations in the physical
structure, and interactions among patients, family members, and the multidisciplinary team. It
is important to implement public policies that enable choices consistent with the values of the
person with a terminal illness.
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Proceso relacional y simbélico: la decision sobre el lugar de la muerte en el contexto del cancer avanzado

INTRODUCCION

La decisién sobre el lugar de muerte en el contexto del
paciente con cdncer avanzado se ha convertido en una cuestién
central, especialmente ante el aumento progresivo de las neo-
plasias y las afecciones crénicas complejas, lo que intensifica
los desafios para los sistemas de salud en paises en desarrollo,
como Brasil®. La pandemia de COVID-19 agrav esta realidad,
retrasando los diagnésticos y comprometiendo el acceso a los
servicios, lo que contribuyé a la identificacién tardia de casos
en estadio avanzado®.

Enfrentarse a una afeccion irreversible, aunque no implique
la muerte inmediata, exige decisiones complejas relacionadas con
los cuidados al final de la vida. Entre ellas, destacan la definicién
del entorno en el que se desea que ocurra la muerte, la eleccién
del lugar para los cuidados paliativos y la organizacién de la
atencién®. La nocién pragmitica de “muerte suficientemente
buena” (good enough death) se centra en la oferta de una atencién
adecuada y en el control de los sintomas fisicos, emocionales y
espirituales. Este cambio explicaria la divergencia entre las expec-
tativas dificilmente alcanzables de una propuesta de muerte idea-
lizada y la realidad cotidiana del trabajo en los servicios, marcada
por la complejidad y la heterogeneidad®. De este modo, las deci-
siones sobre el lugar donde ocurrird la muerte estin atravesadas
por factores clinicos, emocionales, sociales y simbdlicos, lo que
explica la diversidad de preferencias y motivaciones que orientan
las elecciones®. Por lo tanto, comprender este proceso de toma
de decisiones requiere considerar no solo aspectos objetivos, sino
también los significados construidos en las interacciones sociales.

Gran parte de los estudios que abordan la eleccién del lugar
de muerte se han llevado a cabo en paises desarrollados, pre-
sentando enfoques limitados que apenas tienen en cuenta la
naturaleza interactiva del proceso de toma de decisiones®>9.
Esta brecha de conocimiento cobra ain més relevancia cuando
se observa en el contexto brasilefio, marcado por las desigualda-
des en el acceso a los servicios de salud y la diversidad cultural,
factores que hacen que este debate sea ain mds complejo®®”.

En la literatura nacional e internacional, los estudios cuan-
titativos relacionan la eleccién del lugar de muerte con carac-
teristicas sociodemograficas, como la edad, el estado civil y
el apoyo familiar®¥. Sin embargo, siguen siendo escasas las
investigaciones cualitativas que exploren en profundidad los
significados atribuidos y las interacciones sociales que sustentan
este proceso®. Esta carencia de estudios no solo dificulta una
comprensién mds amplia y contextualizada del fenémeno, sino
que también limita la produccién de marcos tedricos y practicos
capaces de orientar politicas y précticas profesionales mds sensi-
bles a la realidad vivida por las personas. En Brasil, esta escasez
es atin mas evidente en las revistas del drea de enfermeria, lo que
refuerza la necesidad de estudios que amplien la comprensién de
este fenémeno desde una perspectiva interaccional y practica®.

En el contexto de Brasil, las investigaciones sobre el pro-
ceso de toma de decisiones respecto al lugar de muerte siguen
siendo incipientes y fragmentadas, sobre todo si se considera
la complejidad relacional que envuelve el tripode formado por
pacientes, familiares y equipos de salud. La originalidad de este
estudio reside en el enfoque comprehensivo e interactivo adop-
tado, que privilegia la construccién de significados compartidos

y las dindmicas comunicacionales implicadas en este proceso.
Al proponer una teorfa sustantiva basada en evidencia empirica,
el trabajo amplia la comprensién del fenémeno mds alld de las
variables individuales, ofreciendo una lectura innovadora que
integra las dimensiones subjetivas, sociales e institucionales de
los cuidados al final de la vida®.

Ademis, cabe destacar que la presente investigacién tam-
bién se sustenta en consonancia con las directrices de la Politica
Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)9, la cual enfatiza la
centralidad de la persona y la familia en las decisiones sobre los
cuidados, asi como la necesidad de ampliar el acceso equitativo
a servicios de calidad en todos los niveles de atencion, especial-
mente en un pais como Brasil, en el que la clasificacién sobre la
calidad de los cuidados paliativos lo sitta en el puesto 79 de una
lista de 81 paises™?. Comprender los factores y significados que
orientan la decisién sobre el lugar de muerte contribuye directa-
mente a la implementacion de esta politica, al propiciar practicas
asistenciales mds humanizadas, comunicativas y culturalmente
sensibles. Ademas, se puede suponer que los hallazgos apoyarin
a los gestores y profesionales en la formulacién de estrategias
orientadas a la organizacién de las redes de atencién, fortale-
ciendo los cuidados paliativos como componente esencial del
sistema de salud y reafirmando el papel de la enfermeria en la
coordinacién y la integralidad de los cuidados al final de la vida.

Ante esta brecha de conocimiento, el objetivo del estudio
fue construir una teorfa sustantiva sobre los significados atribui-
dos y los factores que influyen en la decisién sobre el lugar de
muerte en el contexto del cincer avanzado. Esta comprensién
tiene implicaciones directas para la practica de la enfermeria
oncoldgica y para la organizacién de los servicios de cuidados
paliativos, al favorecer estrategias de atencién mds sensibles a las
necesidades de las personas con cdncer avanzado y sus familiares.

METODO

DiseNo DEL Estubio Y MARCO TEORICO Y METODOLOGICO

Se trata de una investigacién cualitativa, de cardcter expli-
cativo, que utilizé como marco teérico el Interaccionismo
Simbodlico (IS), segun el cual los significados atribuidos a las
situaciones o cosas surgen de las interacciones sociales y de las
experiencias vividas"?. La Teorfa Fundamentada en los Datos
(TFD), de orientacién constructivista, fue la opcién metodols-
gica. Esta orientacién presupone que las experiencias tanto del
investigador como de los participantes son relevantes e influyen
en la interpretacion de los datos y, por consiguiente, en la cons-
truccién del fenémeno™. En la elaboracién del informe de
investigacién se siguieron las directrices Consolidated Criteria

Jfor Reporting Qualitative Research (COREQ).

LUGAR, POBLACION Y CRITERIOS DE SELECCION

Participaron en el estudio 96 personas, distribuidas en cinco
grupos de muestra (GM) constituidos por familiares de personas
fallecidas por cdncer hace como maximo un afio, personas con
cancer avanzado, médicos, psicélogos y asistentes sociales y, por
ultimo, enfermeros y fisioterapeutas.

Los criterios de inclusién para pacientes y familiares fue-
ron tener 18 afios o mds y capacidad de comunicacién verbal.
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No se incluyeron individuos con inestabilidad emocional o sin
condiciones para acceder a recursos tecnoldgicos, en el caso
de las entrevistas a distancia. En cuanto a los profesionales, se
consideré que tuvieran al menos seis meses de experiencia en
la atencién a personas con cdncer.

Muestreo TEORICO

La recoleccién de datos comenzé con cuatro familiares de
personas fallecidas a causa del cdncer, indicados por profesiona-
les de una institucién filantrépica que opera en el municipio sede
del estudio. Al final de las entrevistas se solicité la indicacién de
nuevos participantes potenciales, tal como propone la técnica de
muestreo no probabilistico denominada Snowball Sampling (bola
de nieve)®¥. Sin embargo, hubo dificultades para lograr la parti-
cipacién de las personas indicadas y, considerando que las redes
sociales se han utilizado de manera satisfactoria como escenario
de estudios cualitativos, incluso al abordar temas delicados como
la violencia doméstica™, se optd por explorar otros contextos
culturales y socioeconémicos, reclutando a familiares y personas
con cancer avanzado que compartian sus experiencias utilizando
las redes sociales como recurso.

Los estudios incluidos en una revision®® indican que el reclu-
tamiento de participantes a través de las redes sociales es una
estrategia eficaz y de bajo costo en la investigacién en salud, siem-
pre que vaya acompafiada de criterios rigurosos de verificacién de
la credibilidad, como la seleccién previa, el cruce de informacién
y los mecanismos para identificar perfiles inadecuados. Asi, con el
fin de mitigar los riesgos éticos, la seleccién de estos participantes
se llevé a cabo de manera minuciosa, considerando, ademds de los
aspectos mencionados, la mediacién de los administradores de los
grupos y la confirmacién de la elegibilidad durante el contacto
inicial, de acuerdo con las recomendaciones metodoldgicas para
la Recoleccién remota de datos cualitativos®”. Ademds, los ries-
gos éticos inherentes a este tipo de reclutamiento se mitigaron
mediante la obtencién del consentimiento informado, la garantia
de confidencialidad, la atencién a la privacidad de los participan-
tes y el monitoreo continuo de posibles malestares emocionales,
en consonancia con la literatura especializada®®.

El primer grupo de muestra (GM) estuvo compuesto por
15 familiares de personas fallecidas a causa del cdncer (cinco en
entrevistas presenciales y 10 en entrevistas ez linea). El analisis
de los datos de este grupo mostré que la decisién sobre el lugar
de muerte estd influenciada por las dindmicas familiares y la
comunicacién con los profesionales de la salud, marcada por el
“Cerco del Silencio”y por un “Modelo Paternalista”. Asi surgié
la hipétesis de que las estrategias de “proteccién” adoptadas por
los familiares pueden interferir en la autonomia de la persona
con cancer avanzado (PCA) en relacién con la decisién sobre
el lugar de la muerte. De este modo, se defini6 la necesidad de
incluir a estas personas y escucharlas en relacién con la autono-
mia en la eleccion del lugar de la muerte.

Asi, el segundo grupo de muestra (GM) estuvo compuesto
por 24 PCA, identificadas en perfiles de Instagram que men-
cionaban en sus biografias o publicaciones publicas términos
como “cdncer avanzado”, “metdstasis”, “metastitico”, “paliativo”y
“paliativa”. Las invitaciones para participar se enviaron mediante
mensajes directos, y cuando se aceptaban, se programaba el dia

y la hora para realizar la entrevista por videollamada en Google
Meet. La pregunta guia en este grupo fue “Cuéntame tu historia
con el cincer”. El tema de la eleccién del lugar de muerte solo se
abordé en el momento oportuno, después de que la investigadora
percibiera una disposicién para ello, con el fin de no desencade-
nar desencadenantes ni sufrimiento emocional.

Durante la recoleccion y el andlisis de las entrevistas se cons-
taté que las personas con cincer (PCA) mostraban preferencia
sobre el lugar de muerte; sin embargo, se percibié que habia
personas que no tenian un espacio para hablar de esto con sus
tamiliares o con profesionales de la salud, especialmente con su
médico. Este contexto dio lugar a la siguiente pregunta: ;Cual es
la opinién de los médicos sobre la eleccién del lugar de muerte
de los pacientes con cdncer? La hipétesis era que los médicos
creen que los pacientes con cdncer no estin en condiciones de
tomar esta decision.

De este modo, el tercer grupo de muestra (GM) estuvo inte-
grado por 20 médicos. La pregunta guia fue: “Héblenme sobre
las decisiones relativas al lugar de muerte de los pacientes con
cincer a los que atiende o ha atendido”. El andlisis de los datos
de este grupo mostré que los oncélogos y los especialistas en
cuidados paliativos abordan de diversas maneras las cuestiones
sobre la muerte, los cuidados paliativos y el lugar de muerte con
los familiares y con el propio paciente en fase terminal. Surgié
asi la siguiente pregunta: ;Cudl es el papel de otros profesionales
de la salud en el proceso de toma de decisiones? La hipdtesis
era que el apoyo psicolégico a los pacientes y familiares influia
en la aceptacién de la terminalidad y en la decisién sobre el
lugar de muerte.

Por consiguiente, el cuarto grupo de muestra (GM) estuvo
integrado por 15 profesionales, de los cuales 11 eran psicélogos
y cuatro, asistentes sociales. Se observé que los primeros ayudan
alos médicos en la comunicacién dificil y trabajan directamente
con las dimensiones emocionales y psicoldgicas relacionadas con
la terminalidad, mientras que los asistentes sociales se mostra-
ron fundamentales en el apoyo a los familiares, ocupandose de
cuestiones logisticas, sociales y financieras.

A vpartir de los datos obtenidos en este grupo, se observé
que los factores sociales y econémicos influyen fuertemente en
la decisién sobre el lugar de muerte y que el apoyo logistico hace
posible la atencién al final de la vida en el hogar.

Ademis, algunos relatos de los pacientes con Alzheimer y
de sus familiares destacaron que los enfermeros se involucran
directamente en la prestacién de cuidados y en el apoyo emo-
cional, tanto en el hospital como en el hogar, ademds de actuar
con frecuencia como mediadores entre médicos y familiares/
pacientes, y que los fisioterapeutas ayudaban a proporcionar
comodidad fisica y a ensefiar mejores estrategias para la movi-
lidad del paciente. La pregunta que surgié fue: ;Cémo perciben
estos profesionales la influencia de su actuacién en la decision
sobre el lugar de muerte del paciente terminal? Por lo tanto, el
quinto y tltimo grupo de muestra (GM) estuvo compuesto por
22 profesionales, de los cuales 17 eran enfermeros, dos técnicos
de enfermeria y tres fisioterapeutas. En el Cuadro 1 se presentan,
a modo ilustrativo, ejemplos de preguntas utilizadas con los inte-
grantes de los cinco grupos de muestra, las cuales se ajustaron
de acuerdo con el andlisis comparativo constante.
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Cuadro 1 - Ejemplos de preguntas adicionales utilizadas en los cinco grupos de muestra— PR, Brasil, 2025.

Grupo Composicion Preguntas adicionales en cada grupo
1 Familiares de personas ;Dénde fallecié su familiar (en casa, en el hospital...)? ;Como ocurrié? ;Llegaron a discutir dénde seria mejor que
fallecidas a causa del cancer | ocurriera? ;Quién particip6 en esa discusién? Hoy, después de que haya pasado un tiempo, jcudl es su opinién
sobre esa decision? ;Por qué? Hable sobre ello.
2 Personas con cancer sAlguna vez ha pensado o hablado sobre dénde (lugar) le gustaria que le cuidaran al final de su vida? ;Con quién
avanzado ha hablado? ;Cudl es su opini6n sobre la eleccién del lugar de fallecimiento de un familiar? ;Quién debe decidir
sobre esto? ;Por qué? Hable mas sobre esto.
3 Médicos Seglin su experiencia, ;como percibe que reaccionan los pacientes en cuidados paliativos y sus familiares ante la
eleccion del lugar donde fallecer? ;Se toma una decisién al respecto? En caso afirmativo, ;quién participa en ella?
;Qué factores influyen en estas decisiones en la practica asistencial? Cuénteme mds sobre las decisiones relativas
al lugar de fallecimiento de los PCA a los que atiende o ha atendido.
4 Psicélogos y trabajadores sMe puede hablar sobre el lugar de fallecimiento de los PCA a los que atiende o ha atendido? ;En algiin momento se le
sociales ha pedido que aclare dudas o que ayude en la decision sobre el lugar de fallecimiento? ;Cémo percibe su papel junto a
estas personas y sus familiares en relacién con la decision sobre el lugar de fallecimiento? Cuénteme mas sobre esto.
5 Enfermeros, auxiliares de Las mismas preguntas planteadas a los miembros del grupo 4, pero centradas en el contexto de la atencién
enfermeria y fisioterapeutas | directa.

REecoLEccIiON DE DATOS

Los datos se recolectaron mediante entrevistas abiertas, gra-
badas en audio tras obtener la autorizacién de los participantes,
realizadas entre febrero de 2023 y noviembre de 2024, ya sea
en persona (30 personas) o por videollamada (66 personas).
Las entrevistas tuvieron una duracién de entre 20 y 90 minutos
y todas fueron conducidas por la investigadora principal, una
enfermera con experiencia en el acompanamiento de personas
con cdncer y en la realizacion de entrevistas cualitativas, quien no
tenia ningun tipo de relacién con los participantes del estudio.

Durante todo el proceso de recoleccién y anilisis de los
datos, la investigadora emple6 la reflexividad y la sensibilidad
tedrica, mediante la elaboracién de notas analiticas y reflexivas
después de las entrevistas y durante las etapas de codificacién.
Estos registros permitieron explicitar, monitorear y mantener
en suspenso las preconcepciones y experiencias profesionales
relacionadas con los cuidados paliativos y el final de la vida. De
manera mds concreta, se ejemplifica que los investigadores tenian
una percepcién empirica de que la ocurrencia de la muerte en
casa favoreceria una muerte suficientemente buena. Sin embargo,
los datos también sefialaban que el entorno hospitalario podria
constituir un lugar de eleccién para la muerte por parte de algu-
nos pacientes en cuidados paliativos y sus familias. En este sen-
tido, los investigadores se dieron cuenta de que sus prejuicios no
podian prevalecer frente a lo que revelaban los datos, evitando
su incorporacién acritica en el andlisis y permitiendo que las
categorias surgieran a partir de los hallazgos, de acuerdo con el
método de la comparacién constante™.

TRATAMIENTO, ANALISIS DE DATOS Y VALIDACION TEORICA

Las entrevistas fueron transcritas integramente sin el uso
de soffware, por la misma investigadora y, preferentemente, el
mismo dia de su realizacién, lo que permitié enriquecer los regis-
tros con recuerdos de comportamientos no verbales. El anlisis
de los datos sigui6 las etapas de codificacion inicial y focalizada,
con el apoyo del soffware Max QDA®, que se utiliz6é como her-
ramienta auxiliar en la organizacién de los datos, sin interferir
en el proceso analitico. En la codificacién inicial, la investiga-
dora principal segmenté los datos en unidades mds pequeiias,
analizdndolas palabra por palabra, linea por linea e incidente

por incidente, lo que permitié una exploracién detallada de los
significados y las experiencias de los participantes. Este pro-
cedimiento permiti6 identificar patrones y variaciones, lo que
favorecié una comprensién profunda del fenémeno investigado.

Todo el proceso analitico fue realizado inicialmente por
la investigadora principal, quien se reunia mensualmente con
la investigadora sénior del grupo para presentar y discutir los
hallazgos. En ese momento, se exploraban las divergencias hasta
llegar a un consenso.

En la codificacién focalizada, los conceptos se refinaron pro-
gresivamente y adquirieron mayor relevancia analitica, lo que dio
lugar a la aparicién de subcategorias y categorias, y a la identifi-
cacion de la categoria central, que posee mayor poder explicativo
y organiza la estructura teérica del andlisis: el proceso de toma
de decisién sobre el lugar de muerte en el contexto oncoldgico.
Durante este proceso fue posible identificar la saturacion teérica,
caracterizada por la ausencia de hallazgos que permitieran la
abstraccién y el avance en la teorizacién, mediante la identifi-
cacién de nuevas perspectivas tedricas o de nuevas propiedades
para las categorias tedricas centrales®®.

Los memorandos y diagramas analiticos respaldaron la cons-
truccién de la teoria sustantiva, la cual pasé por un proceso de
validacién constituido por dos etapas: retorno a los datos brutos
y evaluacién por parte de diez individuos, siendo dos PCA, dos
familiares de personas fallecidas por cincer y seis profesionales
especializados en cuidados paliativos (una psicéloga, un fisio-
terapeuta, tres enfermeros y un médico especialista en cuidados
paliativos). En esta ocasién se identificé que no era necesario
realizar modificaciones sustanciales en la categoria central, dado
que los nuevos entrevistados se reconocian en el modelo tedrico
presentado.

Aspectos ETicos

El estudio cumplié con las normas nacionales e internacio-
nales de investigacién con seres humanos, respetando incluso
las Orientaciones para Procedimientos en Investigaciones en
Cualquier Etapa en Ambiente Virtual, y fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion con Seres Humanos de la ins-
titucién signataria (CAAE 71635923.8.0000.0104; Dictamen
n.© 6.224.766).
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Cuadro 2 - Caracterizacion de los participantes segtn los grupos de la muestra — PR, Brasil, 2025.

Grupo de muestra N Sexo (M/F) Edad Perfil
(grupo de
edad)
GM1 — Familiares de | 15 10F / 5M 22-70 Seis hijos e hijas, cinco conyuges y el resto con vinculos cercanos (madre, nuera, sobrina,
personas fallecidas anos nieta). Nueve fallecimientos se produjeron en el hospital, uno en un centro de urgencias y
cinco en el domicilio. Siete personas tenfan seguro médico.
GM2 - Personas con | 24 | 23F/1M 25- 64 15 vivian con su pareja; nueve recibian tratamiento a través del SUS y 14 en el sector
cancer avanzado anos privado o complementario. Cuatro PCA recibian seguimiento por parte de equipos
multidisciplinares especializados en CP; ocho tenian DAV diagnosticadas.
GM3 — Médicos 20 12F/ 8M 30-58 11 Oncélogos (dos cirujanos), nueve especialistas en cuidados paliativos (cuatro en
afos programas domiciliarios). Cinco de ellos trabajaban en hospitales filantrépicos, siete en
hospitales pdblicos y dos en privados. Cinco realizan cuidados paliativos domiciliarios.
GM4 - Psicélogosy | 15 13F/2M 25-72 11 psicélogos y cuatro trabajadores sociales. Cuatro de ellos trabajaban en hospitales, uno
trabajadores sociales anos en un centro de cuidados paliativos, cuatro en servicios de atencion domiciliaria, cinco en
consultas y dos en una institucion sin dnimo de lucro para personas con cdncer.
GM5 — Enfermeros, | 22 17F / 5M 26-55 17 enfermeros, dos técnicos de enfermeria y tres fisioterapeutas. De ellos, 14 trabajaban
técnicos de afos en el SUS en entornos hospitalarios (consultas externas, hospitalizaciones, UCI y cuidados
enfermeria y paliativos) y cinco en UCC vinculadas a planes de salud y uno en un servicio privado de
fisioterapeutas cuidados paliativos.
Total 96 75F/21M De 22 a 82 | Diversidad de roles familiares y profesionales en diferentes entornos asistenciales.
anos

Nota: F = femenino; M = masculino; CP = cuidados paliativos; SAMU = Servicio de Asistencia’MéviI de Urgencias; DAV = Directivas Anticipadas de Voluntad; UPA =
Unidad de Atencién de Urgencias; UCC = Unidades de Cuidados Continuados; SUS = Sistema Unico de Salud.

Todos los participantes fueron previamente informados
sobre el objetivo de la investigacién y manifestaron su con-
sentimiento para participar, mediante la firma del Término de
Consentimiento Libre e Informado, de manera presencial o
virtual. Para garantizar el anonimato, en la presentacién de los
resultados, los extractos de los testimonios se identifican con las
letras FA, PCA, MED, PS, AS, ENF, TE y FISIO para designar,
respectivamente: familiar, persona con cdncer avanzado, médico,
psicélogo, asistente social, enfermero, técnico de enfermeria y
fisioterapeuta, seguidas de un nimero indicativo del orden de
realizacién de la entrevista dentro del grupo respectivo.

RESULTADOS

Los 96 participantes del estudio procedian de nueve estados
brasilefios situados en cuatro regiones (Sur, Sudeste, Centro-
Oeste y Nordeste). Predominaban las mujeres (75 mujeres/21
hombres), con edades comprendidas entre los 22 y los 82 afios.
Los participantes eran pacientes con cincer, familiares de perso-
nas fallecidas por cdncer y profesionales de diferentes categorias
del 4mbito sanitario, todos residentes en zonas urbanas. Esta
diversidad de perfiles permitié obtener multiples perspectivas
sobre el proceso de decisién respecto al lugar donde se produciria
la muerte (Cuadro 2).

La diversidad geogréfica e institucional permitié identificar
cuatro escenarios de atencién: Escenario I (SUS con equipo de
cuidados paliativos): atencién multiprofesional con asistencia
domiciliaria ocasional; Escenario II (SUS sin cuidados palia-
tivos estructurados): seguimiento mayoritariamente a cargo de
oncdlogos, con el apoyo de la Estrategia de Salud Familiar o
del Programa “Melhor em Casa” (Mejor en Casa); Escenario I11
(plan con red propia y CP estructurado): equipo especializado,
atencién domiciliaria las 24 horas y suministro de medicamen-
tos; Escenario IV (plan sin estructura de CP o atencién privada):
atencién centrada en el oncélogo, con bisqueda auténoma de
apoyo complementario.

El anilisis de los datos de los cinco GM permitié la cons-
truccién de la teoria sustantiva denominada “La construccién
social del lugar de muerte en el cincer avanzado: entre mediacio-
nes y obstdculos”, constituida por dos categorias: 1) Viabilizando
elecciones y mediando significados: la comunicacién como
puente entre deseos y realidades y, 2) Barreras sistémicas: obs-
ticulos para la construccién de significados compartidos. En
este articulo se presentardn la primera categoria y sus subcate-
gorias, a saber: 1) El lugar de muerte como espacio simbdélico y
2) Dindmicas relacionales: conflicto, mediacién y viabilizacién.

En la Figura 1 se observa la contraposicién entre el hospital y
el domicilio como opciones de “eleccién” para el lugar de muerte.
Se identifica que no hay unanimidad en la eleccién; en realidad,
el hospital, para muchos, representa tanto un sentimiento de
seguridad, control y alivio del dolor como de frialdad y dis-
tanciamiento emocional; mientras que el domicilio transmite,
en determinados momentos, una idea de respeto a la autono-
mia, la intimidad y el sentimiento de pertenencia, pero en otros
momentos se considera generador de miedos e inseguridad.
La toma de decisiones implica un proceso de negociacién y
consenso modulado por la ponderacién de factores subjetivos
(creencias, espiritualidad, recuerdos), institucionales (protocolos,
cerco de silencio) y sistémicos (falta de recursos, condiciones
clinicas, sobrecarga de los cuidadores, fallas de comunicacion).
Las flechas circulares evidencian la importancia del didlogo entre
el paciente, los familiares y los profesionales de la salud para
mediar y hacer viables las elecciones, que, aunque sean adecuadas
en una situacién determinada, pueden dejar de serlo en otra.

HABILITANDO ELECCIONES Y MEDIANDO SIGNIFICADOS:
LA CoMuNICACION CoMoO PuUENTE ENTRE DESEOS Y
REALIDADES

En esta categoria se observa que la comunicacién desempefia
un papel central en la mediacién de significados, construyéndose
a partir de las interacciones simbdlicas entre el paciente, los
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PROCESO RELACIONAL Y SIMBOLICO DE LA
DECISION SOBRE EL LOCAL DE MUERTE
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Figura 1 - Diagrama que resume los procesos experimentados/identificados en la categoria — Maringa, PR, Brasil, 2025.

familiares y los profesionales de la salud. Esta mediacién permite
la construccién de significados compartidos sobre el lugar de la
muerte, con el objetivo de respetar la autonomia y preservar la
dignidad hasta el final de la vida. En este contexto, se identificé
que el manejo adecuado del dolor y el sufrimiento constituye el
elemento simbdlico central en la modulacién, resignificacién y
definicién de una nueva decisién, que puede tanto reafirmar la
primera como modificarla.

En la Cuadro 3 se presenta un resumen de los comenta-
rios y las subcategorias que integran la categoria y ejemplifican
los hallazgos.

EL LUGAR DE LA MUERTE Como Espacio SiMBOLICO

La eleccién del hospital estd relacionada con la seguridad
técnica y tiene el significado de un espacio que ofrece un con-
trol eficaz del dolor y el sufrimiento, gracias a la disponibilidad
inmediata de recursos y apoyo profesional. La eleccién del hos-
pital también estd influenciada por valores culturales, creencias
religiosas, experiencias personales con los servicios de salud y
vivencias relacionadas con la fase terminal. Por ejemplo, a partir
de la preocupacién por mitigar el sufrimiento de los familiares,
principalmente de los nifios al presenciar los momentos finales;
el aumento de la sobrecarga familiar en los cuidados finales; e
incluso evitar recuerdos negativos en el entorno doméstico, lo
que hace que el hospital se convierta en el lugar de eleccién
para muchos.

Por otro lado, el hogar se simboliza como un lugar de dig-
nidad y comodidad y representa conexién emocional, acogida,
intimidad, respeto a la autonomia del paciente en fase terminal y
tortalecimiento de los lazos familiares. La bisqueda de dignidad
y autonomia estd intrinsecamente relacionada con el significado
atribuido al dolor y al sufrimiento, siendo el manejo eficaz de
estos factores el principal determinante en la toma de decisiones.
Cuando el dolor y el sufrimiento no pueden controlarse adecua-
damente, el hogar deja de ser una opcién viable, lo que pone de
manifiesto el distanciamiento del confort deseado.

Otro aspecto relevante es que el manejo adecuado del dolor
simboliza dignidad y respeto en los momentos finales de la vida.
Este manejo trasciende el control fisico, alcanzando dimensiones
emocionales y simbdlicas, lo que influye directamente en la per-
cepcién de dignidad y en la viabilidad del lugar elegido para que
ocurra la muerte. Cuando el control del dolor y el sufrimiento es
inadecuado, la percepcién de dignidad se ve comprometida, y el
hospital se reinterpreta como un espacio de alivio y seguridad.

DiNAMICAS RELACIONALES: CONFLICTO, MEDIACION Y
VIABILIDAD

La busqueda del alivio o la privacién del dolor y el sufri-
miento desencadena un proceso de negociacién sobre el lugar
de la muerte, en el que participan las personas con cincer, sus
familiares y los profesionales de la salud. Esta dindmica, marcada
por conflictos, negociaciones, mediaciones y viabilizacién, estd
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Cuadro 3 - Categoria, subcategorias y declaraciones de los participantes — PR, Brasil, 2025.

Facilitar las elecciones y mediar en los significados: la comunicacién como puente entre deseos y realidades

madrugada, fallecio. (F09, 62 anos, esposa)

(PS08, 35 anos)

El lugar de la muerte como espacio
simbdlico

[...] puedo cambiar de opinidn, pero, en principio, mi deseo es que sea en el hospital, bien atendida, incluso para evitar que ellos se agoten [...]
porque tengo a los niflos pequenos [...]. Asi que, en el hospital hay médicos, hay equipo. Me siento mds segura en el hospital. (PCA01, 41 anos)
Porque en el hospital tienen recursos que nosotros no tenemos. Asi que cuando le sedaron, se quedo tranquilo, muy quieto, y luego, de

[...] a menudo, el paciente y la familia se sienten més seguros en el hospital [...] al tener recursos mds cercanos, como oxigeno y medicacion
de forma inmediata. A menudo ocurre que el contexto emocional es mds vulnerable [...] ya sea porque los familiares no desean presenciar el
fallecimiento o porque hay nifios en casa, por lo que optan por que el paciente sea trasladado al hospital. (MED-15, 34 afos)

Quiero estar en casa con las personas que amo, en el lugar donde me siento bien, donde me siento acogida. Esta es mi peticion. (PCA15, 39 anos)
Decidieron quedarse en casa, cerca de la familia, por el confort del hogar y la comodidad. Ya no habia mucho que hacer. (FA06, 33 afos, hijo)
El ambiente hospitalario no es tan acogedor como estar en casa con los familiares mds cercanos. Estar alli, en tu propio espacio, en tu rinconcito.

Lo importante es no tener dolor, estar en un entorno mds adecuado. (PCA03, 45 afos)
Pienso que al final de la vida es importante que te cuiden bien, porque el dolor no es agradable. (PCA23, 48 afos)

médica. (FA02, 69 afios, esposo)

lo hablaron entre ellos. (FAO5, 22 afos, sobrina).

Dinamicas relacionales: conflicto,
mediacion y viabilidad

Mis hijos y yo lo decidimos. Ellos decian: “Papa, no puedes dejarla aqui, tenemos que llevarnosla”; si moria alli, al menos recibiria atencion

La insuficiencia respiratoria empez6 a empeorar mucho, estaba casi agonizando. El marido llamé a los tres hijos y les dijo: “Habiamos prometido
que no la dejariamos morir en el hospital, que se quedaria aqui en casa con nosotros, pero viendo por lo que esta pasando ahora, no puedo dejarla
sufrir asi. Si en el hospital le ponen al menos un catéter nasal para que respire hasta que se vaya, sera mejor”. Entonces decidieron llevarla, asi que

Hay situaciones en las que el paciente quiere irse a casa, pero la familia no quiere. Para poder atenderlo hay que turnarse, hay que invertir en
profesionales. Entonces la familia dice: “No hay manera”, te vas a quedar aqui en el hospital. (ENF17, 26 anos)

Si la hubiéramos llevado al hospital, quiza alguien se habria quedado con ella o la habrian ingresado en la UCI'y habria muerto alli sola. Ella
tampoco queria ir, por eso decidimos pasar por ese calvario, porque fue un calvario. Mi hermana no podia... llegé incluso a llamar a la ambulancia.
Yo soy un poco mas tranquila y me quedé a su lado todo el tiempo. Le estaba cogiendo la mano en el momento en que murié. El médico de la
ambulancia dijo: “Depende de ustedes, estamos aqui para hacer lo que quieran, solo que... la dnica diferencia es que aqui esta rodeada de amor, y
en el hospital se quedara alli...., pero si quieren, la llevamos”. Entonces decidimos que no la llevariamos”. (FA11, 44 afos, hija)

impregnada de comunicacién, que actiia como elemento central
para alinear expectativas y facilitar la toma de decisiones.

Las dindmicas familiares ilustran el se/f colectivo, en el que
los significados se negocian entre los miembros. Cabe sefialar
ademds que los conflictos en la toma de decisiones pueden surgir
por divergencias entre los deseos de la persona con cincer y los
de sus familiares. En general, los conflictos surgen de diferentes
interpretaciones sobre lo que es “mejor” para la persona con cin-
cer. Estos conflictos son momentos de negociacién simbdélica, en
los que los significados se ajustan o reafirman mediante la media-
cién. Los agentes mediadores de este proceso de resignificacion
continua pueden ser los familiares o los profesionales de la salud.

El se/f de los familiares también se moldea en la interaccién,
al asumir roles de cuidado, negociacién y toma de decisiones. El
conflicto entre familiares puede interpretarse como una lucha
simbdlica por la preservacién del se/f colectivo de los familiares.
En estos casos, los profesionales de la salud desempefian un papel
crucial en la facilitacién de esta mediacién, siendo esenciales
en la resignificacién de miedos y expectativas al hacer posibles
nuevas experiencias que puedan resignificar el lugar de la muerte,
y ayudando asi a los familiares a alinear los significados y las
expectativas. Esta mediacion no solo resuelve conflictos, sino que
también crea significados compartidos sobre el lugar de la muerte.

DISCUSION

Los resultados evidencian la importancia de la mediacién
profesional, la escucha activa y la comunicacién eficaz para favo-
recer la negociacién de significados y decisiones compartidas
entre pacientes, familiares y equipos de salud —aspectos iden-
tificados como fundamentales para la promocién de cuidados
centrados en la persona y en la calidad de vida en la fase terminal.
Estudios previos destacan que la comunicacién asertiva y la

participacién de los profesionales de enfermeria en el proceso
de toma de decisiones son estrategias cruciales para garantizar
la autonomia del paciente y fortalecer la relacién terapéutica en
el contexto de los cuidados paliativos, contribuyendo a pricticas
mds humanizadas y alineadas con los valores individuales de los
pacientes*2%,

La categoria “Facilitando elecciones y mediando significa-
dos: la comunicacién como puente entre deseos y realidades”
muestra que la decisién sobre el lugar de muerte constituye un
proceso simbdlico, interactivo y relacional. Este estudio amplia
la comprensién del fenémeno al evidenciar que simbolos como
el hospital, el hogar, el dolor y la dignidad integran los signi-
ficados atribuidos al lugar de muerte, los cuales se negocian
constantemente y se hacen viables o inviables ante las condicio-
nes estructurales y relacionales disponibles. Este conocimiento
ofrece fundamentos teéricos para las practicas y politicas en
cuidados paliativos, lo cual se ve reforzado por investigaciones
que demuestran que los elementos simbdlicos orientan tanto a
los familiares como a los equipos multiprofesionales en la co-
construccién de estos significados®2.

Los significados atribuidos al lugar de la muerte surgen de
las relaciones sociales y se moldean por la manera en que los
sujetos interpretan sus experiencias’?. Asi, el hospital se sim-
boliza como un espacio de proteccién y atencién técnica o, por
el contrario, como un lugar de distanciamiento y ruptura con
la dignidad, tal como se revela en este y otros estudios®®. De
este modo, el lugar de la muerte adquiere diversos significados
segun el repertorio simbélico que el paciente y sus interlocutores
construyen a lo largo de la trayectoria de la enfermedad.

En contextos no oncolégicos, también se identificaron resul-
tados similares. Estudios internacionales®®? sefialan que, en
enfermedades como la demencia o la insuficiencia renal crénica,
el hospital tiende a ser el lugar predominante de muerte, pero en
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desacuerdo con las preferencias expresadas previamente, sobre
todo debido al insuficiente apoyo domiciliario y a la sobrecarga
familiar. Esto refuerza que la construccién social del lugar de
muerte —a veces como espacio de dignidad y vinculo, otras
como escenario de ruptura e institucionalizacién— no es exclu-
siva del paciente con cdncer, sino que atraviesa diferentes pro-
cesos de enfermedad.

En Brasil, los estudios”?¥ indican el predominio del hospital
como lugar de muerte para las personas con céncer, sobre todo
ante el empeoramiento clinico o la falta de apoyo domiciliario®.
En el presente estudio, también significé proteccién familiar,
especialmente para evitar que los nifios presenciaran la termi-
nalidad, previniendo impactos emocionales y aliviando la sobre-
carga de los seres queridos. Por otro lado, el hogar simbolizaba el
respeto a la dignidad y la autonomia, ademds del mantenimiento
de la conexién emocional, proporcionada por la proximidad
con los seres queridos® y la preservacion del se/f. Sin embargo,
cuando los familiares no se sienten preparados para afrontar la
evolucién natural de los cuidados al final de la vida y comien-
zan a experimentar un gran sufrimiento, esta preferencia puede
adquirir un nuevo significado, convirtiendo al hospital en una
opcién inevitable®. Por lo tanto, la muerte en casa representa
no solo una eleccién de lugar, sino una afirmacién del yo en su
entorno afectivo, lo que demuestra que la geogratia del cuidado
es, ante todo, una narrativa de identidad.

No obstante, hay que considerar que las diferencias regiona-
les en la disponibilidad de servicios especializados y la dificultad
de acceso pueden influir en la eleccién del lugar de muerte.
Ademis, segin algunos informes, en el contexto del cincer,
las diferencias en el acceso y la disponibilidad de servicios son
notables, incluso dentro de la misma regién o estado, depen-
diendo del lugar de residencia —ya sea la capital o el interior, o
una zona urbana o rural—. Este hecho tiene sin duda implica-
ciones importantes para la equidad en los cuidados paliativos.
Un estudio sobre la tendencia temporal de la mortalidad por
neoplasia en Brasil entre 2002 y 2022 constaté, por ejemplo,
que Sio Paulo y Rio Grande do Sul presentaron altas tasas de
fallecimientos en el entorno hospitalario, posiblemente asociadas
a una mayor oferta de servicios de referencia oncoldgica. Por
otro lado, los estados del Norte y el Nordeste, como Maranhio
y Piaui, registraron tendencias crecientes de fallecimientos en el
domicilio, lo que puede estar relacionado con la baja cobertura
de servicios especializados®”.

A pesar de estas cuestiones, las evidencias indican que las
politicas publicas sélidas, que garantizan el acceso, la escucha y
el apoyo continuo, aumentan la posibilidad de alinear el lugar
de la muerte con las preferencias del paciente, promoviendo
la dignidad, el confort y la reduccién de intervenciones inne-
cesarias al final de la vida®*?®. De este modo, la PNCP ins-
tituida en Brasil en 20249 representa un avance importante
para superar las barreras estructurales, ampliando el acceso a la
atencién domiciliaria, fortaleciendo equipos multiprofesionales
y alineindose con modelos internacionales exitosos®. Para ello,
serd necesario que la Atencién Primaria de Salud se reestructure
con equipos de cuidados paliativos para que los pacientes y sus
familiares puedan contar con apoyo en el manejo del dolor y el
sufrimiento, evitando asi la necesidad de acudir al hospital en
el momento de la agudizacién del sufrimiento®”.

La PNPC tiene como objetivo el desarrollo de acciones que
estimulen la educacién en cuidados paliativos, incentivando la
formacién y la educacién continua de los profesionales de los
equipos que actian en la Red de Atencién de Salud®®, en la
que el equipo de enfermeria tiene un papel preponderante en
la integracién entre los demds miembros del equipo y la unidad
de cuidados del paciente y sus familiares.

Ademis, la construccién del sef en el proceso de termi-
nalidad, entendida como la forma en que la persona se ve a si
misma y es reconocida por los demas®, se moviliza constante-
mente. El deseo de permanecer en casa expresa la intencién de
mantener la continuidad del yo ante la finitud; mientras que la
hospitalizacion, aunque restringe el control, puede simbolizar
proteccién y esperanza de amparo ante el sufrimiento. Esto
reitera que las preferencias oscilan segin la negociacién entre
los valores personales y las necesidades clinicas. La mediacién
profesional surge como un elemento clave en la reconstruc-
cién de significados. Los profesionales que escuchan y acogen
amplian las posibilidades al actuar como mediadores simbdlicos
del proceso de morir®. Al asumir el papel del otro®, estos
profesionales favorecen la expresién del se/f’y contribuyen a una
decisién compartida, anclada en valores y deseos reales. De este
modo, los conflictos familiares surgieron como un aspecto en
el proceso de toma de decisiones sobre el lugar de la muerte y
resaltan la importancia del papel del enfermero no solo como
cuidador clinico, sino también como mediador comunicacional
entre los miembros de la familia.

La literatura sobre cuidados paliativos destaca que los pro-
fesionales de enfermeria pueden poner en prictica técnicas
de mediacién familiar mediante estrategias como reuniones
familiares estructuradas, el uso de una comunicacién empatica
y facilitadora, la escucha activa y la orientacién para la resolu-
cién de divergencias de valores y expectativas, promoviendo
un entendimiento compartido y decisiones conjuntas sobre la
atencién®. Estos enfoques pueden contribuir a reducir tensio-
nes, fortalecer el apoyo emocional y alinear las decisiones sobre
el lugar de la muerte con las preferencias de los pacientes y sus
familiares, integrando habilidades clinicas y comunicativas en
el cuidado holistico.

Ademis, es necesario reconocer las limitaciones marcadas
por conflictos familiares insolubles, estructuras precarias y resis-
tencia institucional a la escucha activa, que constituyen limites
éticos y contextuales que tensan esta mediacion e impactan en
la viabilidad del lugar de muerte deseado, momento en el que
cabe la realizacién de una conferencia familiar, como instru-
mento terapéutico en pro de la resolucién de conflictos y dile-
mas éticos®?.

En este contexto, la conferencia familiar es una intervencién
terapéutica, mediada por profesionales del equipo de cuidados
paliativos, que constituye un espacio estructurado de comuni-
cacién que favorece la escucha activa, la expresion de valores y
la negociacion de expectativas entre pacientes, familiares y el
equipo de salud, reduciendo conflictos y promoviendo decisio-
nes compartidas. Al actuar como mediador comunicacional, el
profesional, que en muchos casos es el enfermero, contribuye a
alinear las decisiones sobre la atencién —incluido el lugar de
la muerte— con las preferencias del paciente, fortaleciendo el
entendimiento mutuo y la atencién centrada en la persona®?.
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La interaccién entre pacientes, familiares y profesionales de
la salud puede desencadenar conflictos simbélicos que exigen
una comunicacién eficaz y la bisqueda de consenso. En contex-
tos como el de China, el “cerco del silencio” -1a ocultacién de la
condicién para la proteccién emocional - limita la autonomia y
dificulta las decisiones compartidas®?, y se reproducen escena-
rios similares en Brasil, agravados por la fragmentacién de los
servicios y la ausencia de politicas integradas®.

Ademis, las instituciones de salud enfrentan desafios en la
comunicacién sobre el proceso de morir y la muerte, ya que los
modelos biomédicos atn predominan y el lenguaje técnico con
frecuencia oscurece la escucha y la expresion de los deseos del
paciente®3¥. En este entorno, el “cerco del silencio”, aunque
culturalmente motivado, perjudica la participacion activa del
paciente en el proceso de toma de decisiones®*¥, rompiendo
la construccién compartida de significados e impidiendo que
el yo se exprese ante la finitud.

La interaccién institucional reduce la muerte a un evento
técnico, negando su dimensién simbdlica, afectiva y relacio-
nal. Ademds, no solo oscurecen o distorsionan los significados
atribuidos por el paciente en estado terminal y sus familiares,
sino que también contribuyen a la ausencia de una planifica-
cién previa adecuada para los momentos finales de la vida. Por
lo tanto, la comunicacién clara y empidtica entre profesionales,
pacientes y familiares es fundamental para mitigar las barreras y
facilitar las decisiones®®. Sin embargo, la mediacién profesional,
aunque deseable y potente, depende de la estructura, el tiempo,
la preparacién emocional y la legitimidad institucional.

Ante este desafio comunicacional, el enfermero —como
mediador simbélico y profesional de referencia en el cuidado
cotidiano— debe perfeccionar sus habilidades de escucha tera-
péutica y comunicacién segura. Para ello, debe saber identificar
el momento oportuno para abordar las dudas sobre el proceso
de morir y la muerte con el paciente y sus familiares®”, a fin
de restablecer la interaccién horizontal y la co-construccién de
significados en el proceso de toma de decisiones.

La Resolucién n.° 564/2017 del Cédigo de Etica de los
Profesionales de Enfermeria destaca la responsabilidad del
enfermero de promover condiciones para la autonomia del
paciente en la toma de decisiones sobre cuidados y confort.
En el d4mbito internacional, el Cédigo de Etica del Consejo
Internacional de Enfermeras®” también refuerza el respeto a la
dignidad humana, los derechos y las elecciones de los pacientes
en todas las etapas de la vida, incluido el final de la vida.

Estos referentes éticos, tanto nacionales como internacionales,
evidencian que la préctica de la enfermeria debe regirse por una
actuacién humanizada, sensible a la singularidad de cada persona
y promotora de la autonomia, independientemente del lugar de
atencién®®. En este contexto, el equipo de enfermeria se configura
como mediador simbdlico, ya que la eleccién del lugar de muerte
exige no solo infraestructura, sino también relaciones horizontales,
escucha activa y ambientes simbdlicamente acogedores, lo que
permite la realizacién de acciones personalizadas®” que atiendan
las necesidades especificas y valoricen el “hoy” con sus limitaciones
y posibilidades, promoviendo la calidad de los dias que quedan.

El reconocimiento de que la eleccién del lugar de muerte
es una construccién simbdlica exige que, ademds de la

infraestructura, se garantice a las personas el poder de atribuir
sentido a esa decisién mediante interacciones horizontales y
entornos acogedores®. Los modelos de atencién que no tienen
en cuenta el lenguaje, los valores y las dindmicas sociales tien-
den a reproducir desigualdades y pricticas deshumanizantes,
mientras que un enfoque centrado en los significados puede
fortalecer la eficacia clinica, la justicia social y el cuidado ético
al final de la vida. Por lo tanto, reconocer el caricter relacional
y simbdlico de estas decisiones orienta pricticas y politicas que
valorizan el protagonismo de los pacientes, promueven la equi-
dad y permiten una asistencia verdaderamente humanizada en
los cuidados paliativos.

Entre las posibles limitaciones del estudio se citan las entre-
vistas retrospectivas con familiares, que pueden implicar recons-
trucciones subjetivas de los acontecimientos finales. Ademds, el
predominio de entrevistas a distancia -que, por un lado, amplia-
ron el alcance geogrifico - puede haber limitado la percepcién
de matices no verbales. Por tltimo, la concentracién de partici-
pantes procedentes de zonas urbanas y de género femenino no
permitié captar las realidades rurales y las diferentes perspectivas
de género. Asi, considerando que los significados atribuidos al
lugar de muerte se negocian y se hacen viables o inviables ante
las diferentes condiciones estructurales y relacionales, se cree
que la valoracién de los matices del contexto urbano y rural y
la participacién de un mayor nimero de hombres, sobre todo
entre los pacientes en cuidados paliativos y sus familiares, puede
enriquecer la comprensién del fenémeno.

Se sefiala, por lo tanto, la necesidad de futuras investigaciones
en diversos contextos asistenciales.

CONCLUSION

La teoria sustantiva construida describe la decision sobre el
lugar de muerte como un proceso simbdlico, interactivo y dind-
mico. El andlisis de las narrativas revel capas de significados
negociados en torno al hospital y al domicilio, influenciados por
valores culturales, experiencias previas, condiciones institucio-
nales y recursos disponibles. Este enfoque permitié comprender
c6émo se construyen, resignifican y comparten estos significados,
lo que permiti6 identificar factores que moldean esta decisién
en el contexto oncoldgico.

La eleccién del lugar de muerte se configura como una
expresion del yo mediada por el lenguaje, la escucha activa y
la capacidad de asumir el papel del otro. La interdependencia
entre el paciente, los familiares y el equipo multiprofesional —en
especial el papel del enfermero como mediador simbélico— es
fundamental para garantizar tiempo, acogida y dignidad. Las
implicaciones para la préctica y las politicas publicas incluyen la
inversién en cuidados domiciliarios, respaldados por la PNCP.
Futuros estudios longitudinales deben comparar las realidades
antes y después de la implementacién de la PNCP para evaluar
su impacto en la viabilizacién de las elecciones, la mediacién de
significados y la superacién de barreras sistémicas.

DISPONIBILIDAD DE DATOS

El conjunto de datos que respaldan las conclusiones de este
estudio estd disponible previa solicitud al autor correspondiente.

www.scielo.br/reeusp

Rev Esc Enferm USP - 2026;60:€20250405 9


http://www.scielo.br/reeusp

Proceso relacional y simbélico: la decision sobre el lugar de la muerte en el contexto del cancer avanzado

RESUMEN

Objetivo: Construir una teoria sustantiva sobre los significados atribuidos y los factores que influyen en la decisién sobre el lugar de la muerte en
el contexto del cincer avanzado. Metodologia: Se utilizaron como marcos de referencia el interaccionismo simbélico y la teoria fundamentada
en los datos. Se realizaron entrevistas grabadas en audio, presenciales o a distancia, entre 2023 y 2024, con 96 participantes de nueve estados
ubicados en cuatro regiones brasilefias, que integraron cinco grupos de muestra. Resultados: El hospital representa un espacio de proteccion,
alivio del dolor y del sufrimiento/sobrecarga familiar, y el domicilio, un entorno que promueve la dignidad y la autonomia del paciente y la
conexién afectiva con los familiares, acompafiado de inseguridad respecto al manejo del dolor y el sufrimiento. La mediacién profesional y la
escucha activa favorecen la negociacién de significados, mientras que las barreras estructurales y comunicacionales limitan la viabilidad de las
elecciones. Consideraciones Finales: La decision sobre el lugar de muerte constituye un proceso simbélico, relacional y dindmico, moldeado por
conflictos familiares, limitaciones en la estructura fisica e interacciones entre pacientes, familiares y el equipo multiprofesional. Es importante la
implementacién de politicas publicas que permitan elecciones coherentes con los valores de la persona con enfermedad terminal.

DESCRIPTORES
Cuidados Paliativos; Neoplasias; Toma de Decisiones; Familia; Enfermeria; Teoria Fundamentada.

RESUMO

Objetivo: Construir uma teoria substantiva acerca dos significados atribuidos e os fatores que influenciam a decisio sobre o local de morte no
contexto do cancer avan¢ado. Metodologia: Utilizados como referenciais o Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados.
Foram realizadas entrevistas audio-gravadas, presenciais ou remotas, entre 2023 e 2024, com 96 participantes de nove estados localizados
em quatro regides brasileiras, que integraram cinco grupos amostrais. Resultados: O hospital significa espago de protecio, alivio da dor e do
sofrimento/sobrecarga familiar e o domicilio um ambiente de promogio da dignidade e autonomia do doente e conexdo afetiva com familiares,
acompanhado de inseguranca quanto ao manejo da dor e sofrimento. A mediagdo profissional e a escuta ativa favorecem a negociagio de
significados, enquanto barreiras estruturais e comunicacionais limitam a viabiliza¢do das escolhas. Consideragdes Finais: A decisio sobre o
local de morte constitui processo simbdlico, relacional e dinimico, moldado por conflitos familiares, limita¢des na estrutura fisica e interagdes
entre pacientes, familiares e equipe multiprofissional. E importante a efetivacio das politicas publicas que possibilitem escolhas coerentes com
os valores da pessoa com doenga terminal.

DESCRITORES

Cuidados Paliativos; Neoplasias; Tomada de Decisio; Familia; Enfermagem; Teoria Fundamentada.
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