ETICA DEL BUEN MORIR Y
CUIDADO HUMANIZADO:

MANUAL INTEGRAL DE CUIDADOS PALIATIVOS
ONCOLOGICOS Y NO ONCOLOGICOS

COLECTIVO DE AUTORES






ETICA DEL BUEN MORIR Y CUIDADO
HUMANIZADO: MANUAL INTEGRAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS ONCOLOGICOS Y NO ONCOLOGICOS

© Anita Maggie Sotomayor Preciado
© David Alciviades Sotomayor Preciado
© Christel Alexandra Orellana Pelaez
© Angiely Solange Alarcon Cepeda
© Juana Del Carmen Camacho Ramirez
© Maxima Del Rocio Campoverde Ponce
© Jonny Alcibiades Sotomayor Preciado
© Daniela Yolanda Torres Celi



Casa Editorial Sin Fronteras CESFRO SAS||

147 pag. / Formato A5
Cuenca - Ecuador]

Primera Edici6n Digitall
Publicado el 21 de Febrero de 2026

ISBN: 978-9942-7490-6-2
DOI: https://doi.org/10.5281/zen0do.18868992)

Etica del buen morir y cuidado humanizado: Manual integral de cuidados|
paliativos oncoldgicos y no oncolégicos|

Autores:

© Anita Maggie Sotomayor Preciado

© David Alciviades Sotomayor Preciado

© Christel Alexandra Orellana Pelaez]

© Angiely Solange Alarcon Cepedal

© Juana Del Carmen Camacho Ramirez|

© Maxima Del Rocio Campoverde Ponce
© Jonny Alcibiades Sotomayor Preciado|
© Daniela Yolanda Torres Celi



https://doi.org/10.5281/zenodo.18868992

Jackeline Pazmay Galarza
Director General

Nicolas Isea Araque
Jefe Editor

Winston Moran Parraga
Diagramacion y diseiio

Yusmary Mora de Isea
Revision de estilo

Primera edicién septiembre de 2025 - Publicacién digital
Casa Editorial Sin Fronteras CESFRO S.A.S.
Correo: editorial @cesfro.org

Cuenca-Ecuador

Licencia Creative Commons Atribucién-NoComercial-Compartir
Igual 4.0 Internacional (CC BY-NC-SA 4.0).



INDICE GENERAL

INDICE GENERAL .....covvuimieiireireiseiseeseeeesensene e sseseesesseseeens v
PROLOGO ...erieneeieiaeireieeeiseiseiseisessesssse e ssessessessessessessens X
INTRODUCCCION.......corumrmrmieeamenmniresessenssessessessessessssanennns 1
CAPITULO I: LA METODOLOGIA DEL CUIDADO EN EL
CONTEXTO DE LA ATENCION PALIATIVA......cccceveieieenenne 4
Derechos de los enfermos terminales........ccooeevveeeeeeeeiieninnnes 5
Actuacion paliativa en fases de enfermedad avanzada ......... 6
La muerte y el ser humano ..........cccceeeveeecveecceeeecieeccieeenee. 7
La muerte y la sociedad .........ccceeeeveeecieeecieecieeeceeeccieeeneen, 8
Actitudes ante 1a MuUerte.......coocevvveveeieiiiiiiiieeeeeee e 9
Modelos organizativos en cuidados paliativos..................... 10
Rol de enfermeria ante el proceso de morir ..........ccccueeen.ee. 11
CAPITULO II: BIOETICA APLICADA A LOS CUIDADOS
PALIATIVOS ..., 12
Historia de 1a bioética.......ccccvuueeeeeiiieeeecciieeeeceeeeeceee e, 13
Conceptos y teorias bio€ticas.........cceveerveerreerseerneenieeeseenne 14
Bioética y bioderecho........ccccceevieeieriiiniiiiiiiieeeeeeeeeee 15
Marco legal y codigos deontologicos ........ccccceeveeevueersueenuenne 16
Derechos fundamentales en el final de la vida..................... 17
Rol ético del profesional de salud........ccccccecueeeeiriiinnenncne 18
CAPITULO III: RELACION BIOETICA Y CUIDADOS
PALIATIVOS ... 20
Relacion profesional—paciente—familia ..........cceeeveeeneeennnee. 21
Dilemas éticos en cuidados paliativos........ccccceeevveereveennee. 22
CUTar VS. CUIAAT .evvveeieeieeniiniieeeeeeeeeeenrrreeeeeeeeeeeannreneneeeesenns 23
Autonomia y competencias del paciente........cc.ccccerueeennnen. 24

Decisiones al final de la vida .......cooeeveuverveeeeeieiiccinerenneeeenn. 24



CAPITULO IV: FUNDAMENTOS Y OBJETIVOS DE LOS

CUIDADOS PALIATIVOS.....cctiiieienteneeienteneeeieseeseeseenaees 26
Conceptos bésicos de los cuidados paliativos...................... 27
Principios y valores de los cuidados paliativos.................... 28
Objetivos y organizacion de los cuidados paliativos ........... 29
Prediccion de la supervivencia en cuidados paliativos........ 30

CAPITULO V: INFORMACION, COMUNICACION Y TOMA DE

DECISIONES ..ottt sae s 34
Principios de la comunicacién en cuidados paliativos........ 35

Necesidades comunicacionales del paciente y la familia .... 36

Estilos de comunicacion en cuidados paliativos ................. 37
Comunicacion de malas NOtiCIAS ....coeeuvvvveeeeeeeiieriirreeeeeeenns 38
Aspectos éticos-legales de la comunicacion ........................ 38

Toma de decisiones compartidas en cuidados paliativos....39

CAPITULO VI: CUIDADOS DE ENFERMERIA AL PACIENTE
TERMINALY A SUS FAMILIARES........ccooviiiiiiiiiiiiieninne 41

Cuidado integral del paciente terminal...........cccccceevueenneene 42

Apoyo y acompanamiento a la familia del paciente terminal

............................................................................................. 43
Manejo del confort y prevencién del sufrimiento ............... 43
Acompanamiento en el proceso de morir y en el duelo
INMEAIATO..ccciiiiiiiiieeeee e ceeeerrrrr e e ee e ereeeeeeeeens 44

CAPITULO VII: NUTRICION EN PACIENTES CON
ENFERMEDAD AVANZADA. ..., 46

Disfagia en el paciente paliativo........ccccccveeeeecveeeeccciieeennnne 47
Problemas metabdlicos en la enfermedad avanzada........... 48
Hidratacion en el final de la vida.......cccevveeeeeeeeecnneneneeennnnn. 49
Caquexia tumoral ...........ceeeeeviieeiecieeecccree e 50

Valoracién nutricional en cuidados paliativos..................... 51



Indicadores de desnutricién en el paciente paliativo.......... 52

Alimentacion artificial: indicaciones......cccceevvuvvveeeeeeeeeicnnns 53
CAPITULO VIII: VIAS DE ADMINISTRACION EN CUIDADOS
PALIATIVOS oo e eeseeseesees s eeseesessesesseseesseseesenns 55

HipodermocliSis .......cccceervierrrierniieiniieennieesreeeesreeesveesanes 56

Infusion continua vs. bolos........cccccieeeeeciiieeeeceeeeccieeeee 57

Medicacién por via subcutdnea...........coeceeveeesienneenieennneenne 58

Técnica y cuidados de enfermeria ..........ccceeeveervveennveennnen. 59
CAPITULO IX: CONTROL DE SINTOMAS Y MANEJO DEL
DOLOR ...ttt ettt ettt s e st esbessaaessaesaae e 61

Urgencias paliativas........cccccveeeeeeeecieeeieeesiieeeeceeeesreeeeneeenns 62

Fisiopatologia del dolor en el paciente paliativo................. 63

Escala analgésica de la Organizacion Mundial de la Salud. 63

Tratamientos farmacol6gicos y no farmacologicos del dolor

............................................................................................. 64
CAPITULO X: MANEJO DE FARMACOS EN CUIDADOS
PALIATIVOS ...ttt ettt et 66

Analgésicos en cuidados paliativos ........cccceeeeerieeeneennnennee. 67

Morfina y otros opioides.........ccoceeveerrreerseeenieenseenniensieeneenne 67

Antieméticos en el paciente paliativo.........ccccceerveeeveennennee. 68

Ajustes farmacolégicos segtin sintomas y condicién clinica69
CAPITULO XI: SINTOMAS PRINCIPALES Y CUIDADOS EN

EL PACIENTE PALIATIVO ...ccoiiiiiiiiiiiiiiiiininenneeeeeeeeeeeeeeeeeesenens 71
Sintomas respiratorios .......cceecveeeeveeereeerreeenseeenreeeneeeesanes 72
Sintomas digesStiVoS .....uuieeeeeireeeeeeieeeeccire e e e ere e 73
Alteraciones metabOliCas......cccoeeeevvvereeeeieeieiiirerereeeeeeeeennnns 74

CAPITULO XII: SINTOMAS NEUROPSICOLOGICOS Y

DERMATOLOGICOS ......ootioiirieirieeieenienieeeneesnesssessseesseenns 76

Ansiedad y depresion en el paciente paliativo .................... 77



Insomnio y trastornos del SUeo ........cceeevveerrveeerveersueennne 78

Delirium en cuidados paliativos .........ccceevveerrcueeenieenseeennnen. 79
Ulceras y lesiones cuténeas en el paciente paliativo ........... 80
CAPITULO XIII: APOYO PSICOSOCIAL EN CUIDADOS
PALIATIVOS ..., 82
Necesidades psicosociales del paciente paliativo................ 83
Repercusiones socioeconémicas de la enfermedad avanzada
............................................................................................. 84
Apoyo familiar en cuidados paliativos ...........cccceeeeveeennen. 85
Riesgo de claudicacion familiar..........cccceceveeeciveecieeecnveennee. 86
CAPITULO XIV: APOYO ESPIRITUAL EN CUIDADOS
PALIATIVOS ..ottt ettt sre et sve e sne s 88
Dimension espiritual en el paciente paliativo...................... 89
Agonia, muerte y acompanamiento espiritual .................... 89
Tipos y fases del duelo.........coceeeiiiiiieiiiiieeeeeeeee 90
Duelo complicado .....cocueeeeeriieriiiinieneenieeee e 91
CAPITULO XV: ATENCION EN LA AGONIA........ccoueveunnee. 93
COLOCAR UNA IMAGEN O FRESE SOSOBRE LA AGONIA 93
Signos de agOnia .......ceeeeeieriieriiiinieeeetee e 94
Cuidados finales de enfermeria.........cccccocvveeeecinieeecccieeeenns 94
Morir con dignidad........ccceeveeriieeriieeniieenieeere e 95
Farmacos en la agonia.......c.ccceeeeevvieiiieniienncnniienceeieeeene 96
CAPITULO XVI: SEDACION PALIATIVA Y TERMINAL ...... 98
Conceptos de sedacion paliativa.......cccceeeveeeeeireeercreensneennne 99
Indicaciones de la sedacion paliativa ........ccccceeceeeveeennnenee. 100
Consentimiento informado y registro clinico.................... 100
Voluntad anticipada y planificacion de cuidados............... 101

Sedacion paliativa vs. eutanasia........cccceeeeeeeeveeencreeenineenns 102



Consideraciones éticas de la sedacion paliativa................ 103
CAPITULO XVII: ASPECTOS PSICOPATOLOGICOS DEL

MORIR ... e e e e et ee e e e e e e e s eenn e e e eeees 105
Reacciones psicologicas del paciente ante el proceso de morir
........................................................................................... 106
Fases de Sporken en el proceso de morir.........cccceeeeuveenes 107
Fases de Kiibler-Ross ........coceeeviervieniennienieeeeeieeeeeeenn 108
Reacciones familiares ante el proceso de morir ................ 108
Intervenciones enfermeras ante los aspectos psicopatologicos
(6 15315 04 o) i 1 RO 109

CAPITULO XVIII: TANATOLOGIA Y CUIDADO ENFERMERO

................................................................................................ 111
Fundamentos conceptuales y rol de la enfermeria en el
PTrOCESO A€ IMNOTIT..cccuuvieiirieeriiieerieeesreeeeeessieeessrreesseaeesreens 112
Espiritualidad y sentido en el final de la vida..................... 113
La familia como unidad de cuidado .........cccccccuvveeeennnnennes 115
Autocuidado del profesional de enfermeria ante la muerte
............................................................................................ 116

Prevencion del desgaste emocional, burnout y fatiga por

(670 011 0T 13 (0} o WU 116
Integracion del enfoque tanatologico en la practica
PALIATIVA..eeeeiiieeiieciecce e 117
Tanatologia en contextos clinicos especificos .................... 118
Educacion en tanatologia para enfermeria ....................... 120
Humanizacién del cuidado al final de la vida..................... 121
Enfermeria, muerte y dignidad ......c...ccooceeeieiiiiinicnnennnen. 122
CONCLUSIONES ..., 124

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.........cocooevevereerrererernans 130



PROLOGO

El abordaje del final de la vida constituye uno de los
mayores desafios éticos, clinicos y humanos de los
sistemas de salud contemporaneos. En un contexto
marcado por el avance tecnoldgico, la prolongacion de
la vida y la medicalizacion de la muerte, los cuidados
paliativos emergen como una respuesta necesaria
para devolver centralidad a la persona, su dignidad y
su derecho a no sufrir innecesariamente. Este manual
se inscribe en esa perspectiva, proponiendo una
mirada integral del cuidado paliativo que articula la
ética del buen morir con précticas clinicas basadas en
la evidencia, el respeto a los derechos humanos y la
humanizacién de la atencién en salud.

La obra ofrece un recorrido sistemético y profundo
por los fundamentos tedricos, bioéticos y legales de
los cuidados paliativos, asi como por las
intervenciones clinicas y de enfermeria dirigidas al
alivio del sufrimiento fisico, emocional, social y
espiritual. A lo largo de sus capitulos, se evidencia una
comprensiéon del cuidado paliativo no como una
renuncia terapéutica, sino como una forma superior
de cuidado, orientada a la calidad de vida, la
proporcionalidad de las intervenciones y la toma de
decisiones compartidas entre el paciente, la familia y
el equipo de salud.

Este libro adquiere especial relevancia al integrar el
rol de enfermeria como eje transversal del cuidado
paliativo, reconociendo su cercania con el paciente y
su familia, su capacidad de valoraciéon continua y su
compromiso ético con el acompafiamiento hasta el
final de la vida. La enfermeria se presenta no solo
como ejecutora de cuidados, sino como agente
reflexivo, mediador ético y garante de la dignidad
humana en escenarios de alta vulnerabilidad. Desde
esta perspectiva, el manual aporta herramientas



conceptuales y practicas que fortalecen la formacion y
el ejercicio profesional.

Finalmente, esta obra se proyecta como un
instrumento académico y clinico destinado a
profesionales de la salud, estudiantes, docentes e
investigadores comprometidos con una atenciéon
paliativa integral y humanizada. Su contenido invita a
reflexionar sobre el sentido del cuidado, la muerte y el
acompafiamiento, promoviendo una cultura sanitaria
mas sensible, ética y respetuosa del proceso de morir.
En este sentido, el manual no solo transmite
conocimiento, sino que interpela la conciencia
profesional, recordando que cuidar al final de la vida
es, ante todo, un acto de humanidad.

Mgtr. Nicolas Isea Araque



INTRODUCCCION

El cuidado al final de la vida constituye uno de los desafios
mas complejos y sensibles del &mbito sanitario, ya que confronta de
manera directa a los profesionales de la salud con los limites de la
medicina curativa y con la dimensi6én més profunda de la condicién
humana. La enfermedad avanzada, tanto oncolégica como no
oncoldgica, no solo deteriora progresivamente las funciones fisicas del
paciente, sino que también impacta de forma significativa en su esfera
emocional, social, espiritual y relacional, generando sufrimiento
multidimensional que exige respuestas asistenciales integrales y
éticamente fundamentadas.

En este contexto, los cuidados paliativos emergen como un
modelo de atencién orientado a mejorar la calidad de vida del paciente
y su familia, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento, la
identificaciéon temprana de necesidades y el abordaje adecuado de
sintomas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales. Lejos de
representar un abandono terapéutico, los cuidados paliativos se
configuran como una practica clinica activa, basada en la evidencia
cientifica, la proporcionalidad terapéutica y el respeto irrestricto a la
dignidad humana.

La ética del buen morir constituye el eje transversal que
orienta la filosofia de los cuidados paliativos, entendiendo la muerte
no como un fracaso médico, sino como una etapa natural del ciclo vital
que debe ser acompafiada con humanidad, respeto y compasioén. Esta
perspectiva ética invita a replantear las prioridades del cuidado en
situaciones de enfermedad avanzada, desplazando el énfasis exclusivo
en la prolongacion de la vida hacia la bisqueda del bienestar, el alivio
del sufrimiento y la preservacion de la autonomia del paciente.

La complejidad del cuidado paliativo requiere un enfoque
interdisciplinario, en el cual convergen saberes clinicos, éticos, legales
y psicosociales. La toma de decisiones en el final de la vida implica
deliberaciones constantes sobre la proporcionalidad de las
intervenciones, el respeto a la voluntad del paciente, la participacion
de la familia y el cumplimiento de los marcos normativos vigentes. En
este escenario, la comunicacion efectiva y la toma de decisiones



compartidas se convierten en pilares fundamentales de una atencién
paliativa de calidad.

La enfermeria ocupa un lugar central dentro del equipo
paliativo, debido a su contacto continuo con el paciente y su familia,
su capacidad de valoracion integral y su rol activo en la planificacion,
ejecucion y evaluacion del cuidado. El profesional de enfermeria no
solo administra tratamientos y controla sintomas, sino que acompana,
escucha, contiene y actia como mediador entre el paciente, la familia
y el resto del equipo de salud, especialmente en momentos de alta
vulnerabilidad emocional.

El cuidado humanizado, entendido como una practica que
reconoce al paciente como un ser Gnico, con historia, valores y
creencias propias, constituye un principio rector de los cuidados
paliativos. Humanizar la atencién implica respetar la intimidad, la
dignidad y las preferencias del paciente, asi como reconocer el impacto
emocional que la enfermedad avanzada genera en la familia y en los
cuidadores principales. Este enfoque humanista fortalece la relacion
terapéutica y contribuye a una experiencia de cuidado mas
significativa.

El control de sintomas representa uno de los objetivos
primordiales de los cuidados paliativos, ya que sintomas como el
dolor, la disnea, la ansiedad, el delirium y la fatiga afectan de manera
directa la calidad de vida del paciente. Un abordaje adecuado de estos
sintomas requiere conocimientos clinicos s6lidos, habilidades técnicas
especificas y una actitud empatica orientada al alivio del sufrimiento,
evitando intervenciones invasivas innecesarias que puedan aumentar
la carga fisica y emocional del paciente.

La dimension psicosocial del cuidado paliativo adquiere
especial relevancia al considerar que la enfermedad avanzada impacta
profundamente en las relaciones familiares, la estabilidad econémica
y el rol social del paciente. El apoyo psicosocial permite identificar
necesidades emocionales, prevenir la claudicacién del cuidador y
favorecer procesos de afrontamiento méas saludables tanto para el
paciente como para su entorno, consolidando una atenci6on
verdaderamente integral.



Asimismo, la dimensiéon espiritual del cuidado paliativo
reconoce que, frente a la proximidad de la muerte, surgen preguntas
existenciales relacionadas con el sentido de la vida, el sufrimiento, la
trascendencia y la finitud. Atender estas necesidades espirituales,
desde una perspectiva respetuosa y no impositiva, contribuye a
reducir la angustia existencial y a promover una mayor sensacion de
paz y aceptacion en el final de la vida.

La atencién en la agonia y el acompafiamiento en el proceso
de morir exigen competencias clinicas, éticas y humanas especificas.
Reconocer los signos de agonia, brindar cuidados orientados al confort
y acompanar a la familia durante este momento critico forman parte
de la responsabilidad profesional del equipo paliativo. En este
contexto, practicas como la sedaciéon paliativa adquieren relevancia
como intervenciones éticamente justificadas para aliviar el
sufrimiento refractario.

La planificacién anticipada de cuidados y la expresion de la
voluntad del paciente permiten orientar las decisiones clinicas en
concordancia con sus valores y deseos, incluso cuando ya no puede
expresarlos de manera directa. Estas herramientas fortalecen la
autonomia, reducen conflictos familiares y favorecen una atencion
mas coherente y respetuosa en el final de la vida, reafirmando el
caracter ético de los cuidados paliativos.

Finalmente, este manual se presenta como una herramienta
académica y clinica destinada a profesionales de la salud, estudiantes
e investigadores interesados en profundizar en la ética del buen morir
y el cuidado humanizado en el &mbito de los cuidados paliativos. Su
contenido busca no solo transmitir conocimientos técnicos y
conceptuales, sino también promover una reflexién profunda sobre el
sentido del cuidado, la responsabilidad profesional y el compromiso
humano de acompanar al paciente y su familia hasta el final de la vida.



CAPITULO |

LA METODOLOGIA DEL CUIDADO
EN EL CONTEXTO DE LA
ATENCION PALIATIVA



Derechos de los enfermos terminales

El reconocimiento de los derechos de los enfermos terminales
constituye un pilar fundamental en la atenciéon paliativa
contemporanea, ya que garantiza la dignidad humana en el proceso de
morir y orienta las intervenciones sanitarias hacia el respeto integral
de la persona. Diversos organismos internacionales han establecido
que el paciente en fase terminal mantiene plenamente sus derechos
fundamentales, incluyendo el derecho a la autonomia, a la
informacioén veraz, al alivio del dolor y a recibir cuidados que prioricen
el confort y la calidad de vida, incluso cuando no exista posibilidad de
curacion (World Health Organization, 2020). Desde esta perspectiva,
la atencién paliativa no se limita a la asistencia clinica, sino que
incorpora un enfoque ético-juridico que protege al paciente frente a
practicas deshumanizantes o desproporcionadas.

El derecho a la autonomia ocupa un lugar central dentro del
marco de los derechos del enfermo terminal, ya que reconoce la
capacidad del paciente para participar activamente en las decisiones
relacionadas con su tratamiento y cuidados. Estudios recientes
evidencian que el respeto a la autonomia mejora la satisfaccion del
paciente, reduce el sufrimiento psicolégico y fortalece la relacion
terapéutica entre el equipo de salud, el paciente y la familia (Rietjens
et al., 2021). Este derecho se materializa mediante el consentimiento
informado, las voluntades anticipadas y la posibilidad de rechazar
tratamientos invasivos que no aporten beneficios significativos en
términos de bienestar.

Asimismo, el derecho al alivio del dolor y otros sintomas
refractarios es considerado un derecho humano basico en el contexto
de la atencién paliativa. La evidencia cientifica demuestra que el
manejo inadecuado del dolor en pacientes terminales contintia siendo
una problematica global, asociada tanto a barreras institucionales
como a deficiencias en la formacién del personal sanitario (Knaul et
al., 2020). Garantizar este derecho implica el acceso oportuno a
opioides, terapias adyuvantes y cuidados integrales que contemplen
dimensiones fisicas, emocionales y espirituales del sufrimiento.

Finalmente, el derecho a morir con dignidad integra aspectos
éticos, culturales y sociales que deben ser respetados por los sistemas
de salud. Este derecho no implica acelerar la muerte, sino evitar el



encarnizamiento terapéutico y promover una atencion centrada en la
persona, sus valores y creencias. Investigaciones recientes subrayan
que la vulneraciéon de estos derechos genera experiencias de muerte
traumaticas tanto para el paciente como para su entorno familiar,
reforzando la necesidad de politicas puablicas y protocolos clinicos
orientados a la humanizacion del final de la vida (Arias et al., 2020).

Actuacion paliativa en fases de enfermedad avanzada

La actuacion paliativa en fases avanzadas de enfermedad se
caracteriza por un enfoque integral orientado al alivio del sufrimiento
y la preservacion de la calidad de vida, independientemente del
pronoéstico. En esta etapa, el objetivo principal de la intervencion
sanitaria deja de ser la curacion para centrarse en el control de
sintomas fisicos, el acompafiamiento emocional y el soporte
psicosocial del paciente y su familia. La literatura cientifica sefiala que
una actuacion paliativa temprana y continua reduce hospitalizaciones
innecesarias y mejora significativamente la experiencia del paciente
en el final de la vida (Temel et al., 2020).

Desde el punto de vista clinico, la actuacién paliativa implica
una evaluacioén sistematica y multidimensional de las necesidades del
paciente, incluyendo dolor, disnea, fatiga, ansiedad y otros sintomas
prevalentes en enfermedades avanzadas. Estudios recientes destacan
que la falta de una valoraciéon integral conduce a intervenciones
fragmentadas y poco efectivas, incrementando el sufrimiento evitable
(Hui et al.,, 2021). Por ello, el abordaje paliativo requiere la
participacién coordinada de equipos interdisciplinarios capaces de
responder de manera flexible a la evolucion clinica del paciente.

En fases avanzadas, la comunicacién adquiere una relevancia
critica dentro de la actuacion paliativa, ya que permite alinear las
expectativas del paciente, la familia y el equipo de salud. La evidencia
muestra que una comunicacion clara, empatica y honesta favorece la
toma de decisiones compartidas y reduce conflictos éticos al final de la
vida (Bernacki & Block, 2020). En este contexto, el profesional
sanitario debe desarrollar habilidades comunicacionales que faciliten
la comprensidén del proceso de enfermedad y las opciones de cuidado
disponibles.



Finalmente, la actuacion paliativa en enfermedad avanzada
debe adaptarse al contexto asistencial, ya sea hospitalario,
domiciliario o comunitario. La flexibilidad del modelo de atencién
permite responder a las preferencias del paciente y optimizar los
recursos disponibles. Investigaciones recientes subrayan que los
programas paliativos bien estructurados en fases avanzadas se asocian
con mayor satisfacciéon familiar y menor carga emocional para los
cuidadores, consolidando la importancia de este enfoque en los
sistemas de salud actuales (Gomez-Batiste et al., 2020).

La muerte y el ser humano

La muerte constituye una experiencia inherente a la condici6on
humana y ha sido abordada desde multiples dimensiones filoséficas,
antropolégicas y sanitarias a lo largo de la historia. En el &mbito de los
cuidados paliativos, la comprension de la muerte trasciende el evento
biologico y se concibe como un proceso vital cargado de significado
personal y social. Estudios contemporaneos resaltan que la forma en
que el ser humano afronta la muerte esta profundamente influenciada
por factores culturales, espirituales y emocionales, los cuales deben
ser considerados en la atencion sanitaria al final de la vida (Puchalski
et al., 2020).

Desde una perspectiva existencial, la proximidad de la muerte
suele generar cuestionamientos sobre el sentido de la vida, la
identidad y las relaciones interpersonales. La evidencia cientifica
indica que los pacientes en fase terminal experimentan una amplia
gama de respuestas emocionales, que incluyen miedo, aceptacion,
esperanza y angustia, las cuales pueden coexistir de manera dindmica
a lo largo del proceso de morir (Boston et al., 2021). Reconocer esta
complejidad resulta esencial para brindar un cuidado humanizado y
respetuoso.

El abordaje de la muerte en el ser humano también implica
considerar el impacto psicolégico que genera tanto en el paciente
como en su entorno cercano. Investigaciones recientes demuestran
que la negacidon social de la muerte contribuye al aislamiento
emocional del enfermo terminal, dificultando la expresién de sus
necesidades y deseos (Kellehear, 2020). En este sentido, los cuidados



paliativos promueven una visién mas abierta y consciente de la muerte
como parte del ciclo vital.

Asimismo, la preparacién para la muerte se ha identificado
como un elemento clave para reducir el sufrimiento existencial. La
literatura sehala que el acompafiamiento profesional durante este
proceso facilita la reconciliacion personal, el cierre de asuntos
pendientes y la vivencia de una muerte més serena (Cherny &
Radbruch, 2020). Por tanto, comprender la muerte desde una
perspectiva humana integral constituye una competencia esencial
para los profesionales que trabajan en cuidados paliativos.

La muerte y la sociedad

La relacion entre la muerte y la sociedad ha experimentado
profundas transformaciones en las tultimas décadas, especialmente
con el avance de la tecnologia médica y la institucionalizaciéon del
proceso de morir. En muchas sociedades contemporéaneas, la muerte
ha sido desplazada del &mbito familiar al hospitalario, lo que ha
contribuido a su medicalizacion y, en ocasiones, a su deshumanizaciéon
(Aries, 2020). Este fendmeno ha generado debates éticos sobre los
limites de la intervencién sanitaria y el respeto a la dignidad del
paciente.

Desde un enfoque sociocultural, las actitudes colectivas frente a
la muerte influyen directamente en la forma en que se organizan los
servicios de salud y se disefian las politicas publicas. Estudios
recientes indican que las sociedades que integran la muerte como un
tema de didlogo abierto presentan mejores indicadores de acceso a
cuidados paliativos y mayor aceptacién del acompafiamiento al final
de la vida (Kellehear, 2021). En contraste, el tabu social en torno a la
muerte dificulta la planificacién anticipada de cuidados y la toma de
decisiones informadas.

La desigualdad social también se manifiesta en el acceso a una
muerte digna, ya que factores econémicos, geograficos y educativos
condicionan la disponibilidad de servicios paliativos. La evidencia
demuestra que los grupos socialmente vulnerables tienen mayor
probabilidad de experimentar un final de vida con sufrimiento no
controlado y menor apoyo psicosocial (Connor et al., 2020). Esta
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realidad plantea un desafio ético para los sistemas de salud y la
sociedad en su conjunto.

Finalmente, la sociedad desempefia un papel fundamental en el
acompafiamiento del proceso de morir mediante redes de apoyo
comunitario, familiar y espiritual. Investigaciones recientes destacan
que el fortalecimiento del enfoque comunitario en cuidados paliativos
contribuye a normalizar la muerte y a reducir el aislamiento del
paciente terminal (Abel et al., 2021). De este modo, la muerte deja de
ser un evento exclusivamente clinico para convertirse en una
experiencia compartida y acompafada.

Actitudes ante la muerte

Las actitudes varian entre individuos y culturas, influyendo de
manera significativa en la experiencia del proceso de morir. Desde el
ambito de la salud, comprender estas actitudes resulta esencial para
adaptar las intervenciones paliativas a las necesidades y valores del
paciente. Estudios recientes identifican actitudes como la negacion, la
aceptacion, el miedo y la resignacion, las cuales pueden coexistir y
fluctuar a lo largo del tiempo (Wong et al., 2020).

La formacién de los profesionales estd determinada por
experiencias previas, creencias religiosas, nivel educativo y contexto
sociocultural. La evidencia cientifica muestra que los profesionales de
la salud también desarrollan actitudes especificas frente a la muerte,
las cuales influyen en su practica clinica y en la calidad del cuidado
brindado (Peters et al., 2021). Actitudes negativas o evitativas pueden
generar distanciamiento emocional y dificultar el acompafiamiento
adecuado del paciente terminal.

Las actitudes ante la muerte impactan directamente en su
bienestar emocional y en su capacidad para participar en decisiones
relacionadas con su cuidado. Investigaciones recientes sehalan que
una actitud de aceptacion se asocia con menor ansiedad y mayor
percepcion de control, mientras que el miedo intenso se relaciona con
mayor sufrimiento psicoldgico (Iverach et al., 2021). Estos hallazgos
refuerzan la importancia del apoyo psicoldgico y espiritual en
cuidados paliativos.



La intervencion sanitaria puede influir positivamente en las
actitudes ante la muerte mediante estrategias de comunicacion,
educacion y acompanamiento. La literatura destaca que los programas
de cuidados paliativos que abordan explicitamente el tema de la
muerte favorecen una vivencia mas consciente y menos traumatica del
final de la vida (Garcia et al., 2020). Por tanto, trabajar las actitudes
ante la muerte constituye una dimensién para el cuidado humanizado.

Modelos organizativos en cuidados paliativos

Los modelos organizativos en cuidados paliativos se han
desarrollado con el objetivo de responder de manera eficiente y
humanizada a las necesidades de los pacientes con enfermedades
avanzadas. La Organizacién Mundial de la Salud promueve modelos
integrados que articulen la atencion primaria, hospitalaria y
domiciliaria, garantizando continuidad asistencial y acceso equitativo
a los servicios paliativos (WHO, 2020). Estos modelos buscan superar
la fragmentacion del sistema sanitario y optimizar el uso de recursos.

Entre los modelos mas reconocidos se encuentran los equipos
interdisciplinarios especializados, las unidades de cuidados paliativos
hospitalarias y los programas de atencion domiciliaria. La evidencia
cientifica indica que los modelos integrados mejoran el control de
sintomas, reducen ingresos hospitalarios innecesarios y aumentan la
satisfaccion de pacientes y familiares (Higginson et al., 2020). La
eleccion del modelo depende del contexto sanitario, la disponibilidad
de recursos y las preferencias del paciente.

La coordinaciéon interprofesional constituye un elemento
central en los modelos organizativos paliativos, ya que permite una
atencion holistica que aborde dimensiones fisicas, psicolbgicas,
sociales y espirituales. Estudios recientes destacan que la falta de
coordinacién genera duplicidad de intervenciones y discontinuidad
del cuidado, afectando negativamente la calidad asistencial (Gaertner
et al., 2021). Por ello, la comunicacién efectiva entre los miembros del
equipo resulta indispensable.

Los modelos organizativos deben incorporar procesos de
evaluacién y mejora continua basados en evidencia cientifica. La
investigacion actual subraya la necesidad de adaptar los modelos
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paliativos a las realidades locales y a los cambios demograficos y
epidemiologicos, asegurando su sostenibilidad y pertinencia a largo
plazo (Gémez et al., 2020).

Rol de enfermeria ante el proceso de morir

Elrol de enfermeria en el proceso de morir es fundamental para
garantizar un cuidado integral, humanizado y éticamente responsable.
La enfermera o enfermero se posiciona como un profesional clave en
la valoracién continua del paciente, el control de sintomas y el
acompafiamiento emocional tanto del enfermo como de su familia.
Estudios recientes evidencian que la presencia constante del personal
de enfermeria contribuye significativamente a la percepcion de
seguridad y bienestar del paciente terminal (Ferrell et al., 2020).

Desde una perspectiva clinica, el rol de enfermeria implica la
implementaciéon de intervenciones orientadas al alivio del dolor, la
prevencion de complicaciones y la promoci6én del confort. La evidencia
cientifica destaca que las competencias enfermeras en cuidados
paliativos estan directamente relacionadas con mejores resultados en
el manejo de sintomas complejos (Sekse et al., 2021). Esto exige una
formacion especifica y continua en el area paliativa.

El acompanamiento emocional y espiritual constituye otra
dimensién esencial del rol enfermero ante el proceso de morir.
Investigaciones recientes sefialan que la capacidad de escucha activa,
empatia y presencia terapéutica del personal de enfermeria facilita la
expresion de miedos y preocupaciones del paciente, favoreciendo una
experiencia de muerte mas digna (Peters et al., 2020). Asimismo, la
enfermeria actia como mediadora en la comunicacién entre el
paciente, la familia y el equipo interdisciplinario.

Finalmente, el rol de enfermeria incluye la defensa de los
derechos del paciente y la participacion en la toma de decisiones éticas
al final de la vida. La literatura destaca que las enfermeras
desempeian un papel crucial en la identificacion de situaciones de
encarnizamiento terapéutico y en la promocioén de cuidados centrados
en la persona (Gomez et al., 2021). De este modo, la enfermeria se
consolida como un pilar esencial en la atenciéon paliativa y el buen
morir..
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CAPITULO I

BIOETICA APLICADA A LOS
CUIDADOS PALIATIVOS



Historia de la bioética

La bioética surge como un campo interdisciplinario orientado
a reflexionar de manera sistemética sobre los dilemas morales
asociados al avance de la ciencia, la medicina y la atencién en salud,
especialmente en contextos de alta vulnerabilidad humana como el
final de la vida. En cuidados paliativos, la bioética adquiere una
relevancia particular al situar en el centro del anélisis la dignidad del
paciente, el respeto a sus valores y la proporcionalidad de las
intervenciones terapéuticas. Estudios contemporaneos destacan que
el desarrollo histérico de la bioética estuvo fuertemente influenciado
por la necesidad de establecer limites éticos frente a practicas médicas
invasivas que prolongaban el sufrimiento sin beneficios reales para el
paciente (Beauchamp & Childress, 2020).

Durante las ultimas décadas, la bioética ha evolucionado
desde un enfoque normativo centrado en principios generales hacia
una bioética clinica aplicada, capaz de responder a situaciones
concretas del ejercicio profesional. La literatura cientifica sefiala que
esta evolucion ha permitido una mejor integracion de la bioética en los
cuidados paliativos, facilitando la toma de decisiones compartidas y el
analisis contextualizado de los dilemas al final de la vida (Ten Have &
Gordijn, 2021). Este transito histoérico ha fortalecido la humanizacion
de la atenci6on paliativa, alejandola de modelos puramente
tecnocraticos.

Asimismo, la historia de la bioética se encuentra
estrechamente vinculada al reconocimiento de los derechos del
paciente y al desarrollo del consentimiento informado.
Investigaciones recientes subrayan que estos avances han tenido un
impacto significativo en la atencion paliativa, al empoderar al paciente
como sujeto activo de su proceso de cuidado y no como un mero
receptor de intervenciones médicas (Rietjens et al., 2021). En este
sentido, la bioética histérica ha contribuido a redefinir la relacion
profesional—paciente desde una perspectiva méas horizontal.

Finalmente, la consolidacién de la bioética como disciplina ha
permitido incorporar dimensiones sociales, culturales y espirituales
en el anélisis del morir. La evidencia actual destaca que comprender
la historia de la bioética resulta fundamental para interpretar los
debates contemporaneos sobre sedacion paliativa, limitacién del
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esfuerzo terapéutico y cuidados al final de la vida, consolidando su
papel como eje transversal en los cuidados paliativos modernos
(Cherny & Radbruch, 2020).

Conceptos y teorias bioéticas

Los conceptos y teorias bioéticas constituyen la base tedrica
que orienta la toma de decisiones en cuidados paliativos,
especialmente en escenarios donde confluyen la vulnerabilidad del
paciente, la incertidumbre clinica y los dilemas morales. Entre las
teorias més influyentes se encuentra el principialismo, que propone
los principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia
como ejes fundamentales del razonamiento ético en salud. La
evidencia cientifica sefiala que este marco resulta particularmente 1til
en cuidados paliativos al permitir evaluar la proporcionalidad de las
intervenciones y el respeto a la voluntad del paciente (Beauchamp &
Childress, 2020).

No obstante, estudios recientes advierten que la aplicaciéon
mecéanica de los principios bioéticos puede resultar insuficiente en
contextos paliativos complejos, donde las decisiones deben adaptarse
a la singularidad de cada paciente. En respuesta a esta limitacion, han
surgido enfoques complementarios como la ética del cuidado, que
enfatiza la relaci6n, la empatia y la responsabilidad moral del
profesional de salud (Tronto, 2020). Esta perspectiva resulta
especialmente pertinente en enfermeria paliativa, donde el cuidado
continuo y la cercania con el paciente son elementos centrales.

Otra teoria relevante en el ambito paliativo es la bioética
narrativa, la cual propone comprender los dilemas éticos a partir de
las historias de vida del paciente y su contexto sociocultural.
Investigaciones contemporaneas indican que este enfoque facilita una
comprensién méas profunda de los valores y preferencias del paciente,
promoviendo decisiones méas coherentes con su proyecto vital (Ten
Have, 2021). En cuidados paliativos, la narrativa del paciente se
convierte en una herramienta ética fundamental.

Finalmente, las teorias bioéticas actuales convergen en la
necesidad de una deliberacién ética interdisciplinaria, que integre
perspectivas clinicas, legales y humanas. La literatura sefiala que la
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aplicacion reflexiva de estos conceptos y teorias fortalece la calidad del
cuidado paliativo y reduce conflictos éticos entre profesionales,
pacientes y familias, consolidando una practica asistencial mas
humanizada y justa (Gaertner et al., 2021).

Bioética y bioderecho

La relacion entre bioética y bioderecho adquiere especial
relevancia en los cuidados paliativos, donde las decisiones clinicas se
encuentran estrechamente vinculadas a marcos normativos y legales.
El bioderecho se encarga de traducir los principios bioéticos en
normas juridicas que protegen los derechos fundamentales del
paciente, particularmente en situaciones de alta vulnerabilidad como
el final de la vida. Estudios recientes destacan que esta interrelacion
permite establecer limites claros a la intervencion médica y prevenir
practicas de encarnizamiento terapéutico (Brownsword et al., 2020).

En el contexto paliativo, el bioderecho respalda el derecho del
paciente a rechazar tratamientos desproporcionados y a recibir
cuidados orientados al confort. La evidencia cientifica muestra que la
falta de conocimiento legal por parte de los profesionales de salud
puede generar inseguridad en la toma de decisiones y practicas
defensivas que afectan la calidad del cuidado (Raus et al., 2021). Por
ello, la formacién en bioderecho resulta esencial para una practica
paliativa ética y segura.

Asimismo, el bioderecho regula instrumentos fundamentales
como el consentimiento informado, las voluntades anticipadas y la
planificacion anticipada de cuidados. Investigaciones
contemporaneas indican que estos mecanismos fortalecen Ila
autonomia del paciente y facilitan la toma de decisiones compartidas,
reduciendo conflictos familiares y éticos al final de la vida (Sudore et
al., 2020). En cuidados paliativos, su correcta aplicaciéon contribuye a
una atencion centrada en la persona.

Finalmente, la convergencia entre bioética y bioderecho
promueve una cultura de respeto y proteccion de la dignidad humana
en los sistemas de salud. La literatura destaca que los marcos legales
inspirados en principios bioéticos favorecen la equidad en el acceso a
cuidados paliativos y garantizan estindares minimos de calidad
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asistencial, consolidando un enfoque integral del buen morir (Ten
Have y Gordijn, 2021).

Marco legal y c6digos deontolégicos

El marco legal y los coédigos deontologicos constituyen
referentes esenciales para la practica de los cuidados paliativos, al
establecer principios normativos que orientan la conducta profesional
frente a dilemas éticos complejos. A nivel internacional, multiples
declaraciones y guias reconocen el derecho de los pacientes a recibir
cuidados paliativos integrales y a morir con dignidad, lo que ha
impulsado la incorporacién de estos principios en las legislaciones
nacionales (World Health Organization, 2020). La evidencia cientifica
subraya que la existencia de marcos legales claros contribuye a una
mayor seguridad juridica para los profesionales de la salud.

Los cobdigos deontolégicos de las profesiones sanitarias,
particularmente de enfermeria y medicina, enfatizan valores como la
dignidad, el respeto a la autonomia y la no maleficencia. Estudios
recientes indican que estos c6digos resultan especialmente relevantes
en cuidados paliativos, donde las decisiones clinicas pueden implicar
la limitacién de tratamientos o la sedaci6on paliativa (Cherny &
Radbruch, 2020). Su aplicacion favorece una préctica ética coherente
con los principios profesionales.

Desde una perspectiva comparada, la literatura evidencia una
creciente armonizaciéon entre los marcos legales y los codigos
deontolbgicos en torno a la atencién al final de la vida. Investigaciones
actuales destacan que esta convergencia facilita la toma de decisiones
clinicas y reduce la variabilidad en la practica asistencial (Raus et al.,
2021). No obstante, persisten desafios relacionados con Ila
interpretaciéon normativa y la diversidad cultural.

Finalmente, el conocimiento y aplicacion del marco legal y
deontologico permiten a los profesionales de la salud actuar con
responsabilidad ética y legal en cuidados paliativos. La evidencia
seflala que una adecuada formacién en estos aspectos mejora la
calidad del cuidado y fortalece la confianza del paciente y la familia en
el equipo asistencial, consolidando una atencién paliativa segura y
humanizada (Gaertner et al., 2021).
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Derechos fundamentales en el final de 1la vida

Los derechos fundamentales en el final de la vida constituyen
un eje central de la bioética aplicada a los cuidados paliativos, al
garantizar la proteccion de la dignidad humana en una etapa de
extrema vulnerabilidad. Entre estos derechos se incluyen el derecho a
la vida digna, a la autonomia, a la informacién, al alivio del dolor y al
acompafamiento integral. Estudios recientes subrayan que el
reconocimiento efectivo de estos derechos mejora significativamente
la experiencia del paciente y reduce el sufrimiento evitable (Knaul et
al., 2020).

El derecho a la informacién veraz y comprensible permite al
paciente participar activamente en las decisiones relacionadas con su
cuidado. La evidencia cientifica indica que una comunicacion
adecuada fortalece la autonomia y favorece la toma de decisiones
compartidas, especialmente en contextos paliativos complejos
(Bernacki & Block, 2020). Este derecho se articula con el
consentimiento informado y la planificacién anticipada de cuidados.

Asimismo, el derecho al alivio del dolor y otros sintomas
refractarios ha sido reconocido como un derecho humano basico.
Investigaciones contemporineas muestran que la falta de acceso a
cuidados paliativos adecuados constituye una forma de inequidad
sanitaria que vulnera derechos fundamentales (Knaul et al., 2020).
Garantizar este derecho implica politicas piblicas, formacion
profesional y disponibilidad de recursos terapéuticos.

Finalmente, el derecho a morir con dignidad se expresa en la
posibilidad de evitar tratamientos futiles y recibir cuidados centrados
en el confort y los valores del paciente. La literatura cientifica destaca
que el respeto a estos derechos fortalece la ética del cuidado y
consolida una practica paliativa alineada con los principios de justicia
y humanidad (Ten Have, 2021).

La ética del buen morir en el contexto ecuatoriano encuentra
su fundamento en la dignidad humana y el derecho a la salud
reconocidos constitucionalmente. El articulo 32 establece que la salud
es un derecho garantizado por el Estado, mientras que el articulo 66
numerales 1, 2, 3 y 10 reconocen la inviolabilidad de la vida, la vida
digna, la integridad personal y la autonomia en la toma de decisiones
sobre la propia salud (Asamblea Nacional Constituyente, 2008). Estos
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principios constituyen la base normativa de los cuidados paliativos, en
tanto promueven el alivio del sufrimiento, el respeto a la voluntad del
paciente y la garantia de una atencion centrada en la persona durante
la fase terminal, tanto en enfermedades oncolégicas como no
oncologicas.

En concordancia con ello, la Ley Orgénica de Salud desarrolla
el derecho al consentimiento informado y al trato digno en los
servicios sanitarios. El articulo 7 reconoce el derecho de toda persona
a recibir informacion clara sobre su estado de salud y a aceptar o
rechazar procedimientos médicos, mientras que el articulo 31
garantiza una atencion integral (Congreso Nacional, 2006). Desde la
perspectiva del cuidado humanizado, estas disposiciones obligan al
personal sanitario a priorizar la calidad de vida, la comunicacion
empatica y el respeto por las decisiones del paciente, especialmente
cuando el tratamiento curativo deja de ser proporcional y el enfoque
se orienta al confort y control de sintomas.

Finalmente, la evolucién jurisprudencial ha consolidado el
debate ético sobre el final de la vida al reconocer que la dignidad y la
autonomia pueden extenderse a decisiones relacionadas con el morir
dignamente. En la Sentencia 67-23-IN/24, la Corte Constitucional
estableci6 parametros bajo los cuales el derecho a morir dignamente
puede ejercerse en casos de sufrimiento grave e incurable, con
consentimiento libre e informado (Corte Constitucional del Ecuador,
2024). Si bien los cuidados paliativos no equivalen a la eutanasia,
comparten el objetivo ético de evitar el sufrimiento innecesario y
garantizar un acompahamiento compasivo, reafirmando que la
humanizacién del cuidado es tanto un deber moral como una
exigencia juridica.

Rol ético del profesional de salud

El rol ético del profesional de salud en cuidados paliativos se
fundamenta en la responsabilidad de acompanar al paciente y su
familia con competencia clinica, sensibilidad humana y compromiso
moral. La evidencia cientifica destaca que los profesionales paliativitas
enfrentan dilemas éticos complejos relacionados con la
proporcionalidad terapéutica, la autonomia del paciente y el manejo
del sufrimiento (Ferrell et al., 2020). En este contexto, la ética
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profesional orienta la toma de decisiones prudentes y centradas en la
persona.

Desde la perspectiva enfermera, el rol ético implica una
presencia constante y una relaciéon de cuidado basada en la empatia y
el respeto. Estudios recientes sefialan que la enfermeria desempena
un papel clave en la defensa de los derechos del paciente y en la
identificacion de practicas que puedan vulnerar su dignidad (Peters et
al., 2021). Esta funcioén ética se ejerce tanto en la atencién directa
como en la mediacién con el equipo interdisciplinario.

Asimismo, el profesional de salud tiene la responsabilidad
ética de actualizar sus competencias y actuar conforme a la mejor
evidencia disponible. La literatura indica que la formacién continua
en bioética y cuidados paliativos reduce la angustia moral de los
profesionales y mejora la calidad del cuidado brindado (Gaertner et
al., 2021). Este compromiso ético fortalece la confianza del paciente y
su familia.

Finalmente, el rol ético del profesional de salud se expresa en
la promocién de una cultura de cuidado humanizado y respeto al buen
morir. La evidencia cientifica destaca que los profesionales que
integran la bioética en su practica paliativa contribuyen a una atencion
mas justa, compasiva y coherente con los valores fundamentales de la
persona humana (Gémez et al., 2021).
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CAPITULO Il

RELACION BIOETICA Y CUIDADOS
PALIATIVOS



Relacion profesional—paciente—familia

La relacién profesional-paciente—familia constituye un eje
central en los cuidados paliativos y se encuentra profundamente
atravesada por principios bioéticos como la autonomia, la
beneficencia y el respeto a la dignidad humana. En el contexto del final
de la vida, esta relacién adquiere una complejidad particular debido a
la vulnerabilidad del paciente, la carga emocional de la familia y la
responsabilidad moral del equipo de salud. Estudios recientes
destacan que una relacion terapéutica basada en la confianza, la
comunicacién honesta y la empatia favorece decisiones mas
coherentes con los valores del paciente y reduce conflictos éticos al
final de la vida (Bernacki & Block, 2020).

Desde la bioética clinica, se reconoce que el paciente no puede
ser comprendido de manera aislada, sino dentro de su sistema familiar
y social. La evidencia cientifica indica que la inclusién activa de la
familia en el proceso de cuidado paliativo mejora la adherencia a los
planes de atencion y fortalece el acompafiamiento emocional del
paciente (Ferrell et al., 2020). No obstante, esta inclusién debe
equilibrarse cuidadosamente con el respeto a la autonomia del
paciente, evitando que las decisiones familiares sustituyan
indebidamente su voluntad.

La comunicaciéon efectiva se posiciona como el principal
mediador de 1la relacion profesional—paciente—familia.
Investigaciones contemporianeas muestran que una comunicacién
deficiente incrementa la angustia emocional, genera expectativas
irreales y puede conducir a decisiones terapéuticas desproporcionadas
(Hui et al., 2021). Desde una perspectiva bioética, el profesional de
salud tiene la obligacion moral de facilitar espacios de dialogo claros,
continuos y adaptados al nivel de comprension de cada actor
involucrado.

Finalmente, la enfermeria desempefia un rol clave en la
consolidacion de esta relacién, debido a su cercania constante con el
paciente y la familia. La literatura sefiala que el personal de enfermeria
acta como puente entre el equipo interdisciplinario y la familia,
mediando conflictos y promoviendo una atencién centrada en la
persona (Peters et al., 2021). Esta funciéon relacional refuerza el
caracter ético y humanizado de los cuidados paliativos.
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Dilemas éticos en cuidados paliativos

Los dilemas éticos son inherentes a la practica de los cuidados
paliativos y emergen cuando entran en conflicto valores, principios o
intereses relacionados con el cuidado del paciente en fase avanzada de
enfermedad. Entre los dilemas maéas frecuentes se encuentran la
limitaci6n del esfuerzo terapéutico, la sedaciéon paliativa, el manejo del
dolor refractario y la toma de decisiones en pacientes con capacidad
disminuida. Estudios recientes sefialan que estos dilemas generan una
elevada carga moral en los profesionales de la salud, especialmente
cuando no existen marcos éticos claros o apoyo institucional suficiente
(Raus et al., 2021).

Desde el enfoque bioético, la resolucion de dilemas en
cuidados paliativos requiere una deliberacion prudente y
contextualizada, que considere tanto los principios éticos como la
situacion clinica y los valores del paciente. La evidencia cientifica
destaca que la deliberacion ética interdisciplinaria mejora la calidad
de las decisiones y reduce la variabilidad en la practica clinica
(Gaertner et al., 2021). Este proceso permite analizar alternativas
terapéuticas y sus consecuencias, priorizando siempre el bienestar del
paciente.

La autonomia del paciente suele situarse en el centro de
muchos dilemas éticos, especialmente cuando existe discrepancia
entre los deseos del paciente y las expectativas de la familia o del
equipo de salud. Investigaciones recientes indican que el
desconocimiento de la voluntad del paciente incrementa la
probabilidad de intervenciones fatiles y prolongacion innecesaria del
sufrimiento (Rietjens et al., 2021). Por ello, la planificacién anticipada
de cuidados se presenta como una herramienta ética fundamental en
el 4rea de enfermeria.

Finalmente, la formacion en bioética y cuidados paliativos se
identifica como un factor protector frente a la angustia moral del
profesional. La literatura demuestra que los equipos con mayor
competencia ética enfrentan los dilemas con mayor seguridad y
coherencia, promoviendo decisiones alineadas con la dignidad
humana y el buen morir (Ferrell et al., 2020). Asi, los dilemas éticos
dejan de ser obstaculos para convertirse en oportunidades de reflexion
y mejora de la practica asistencial.
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Curar vs. cuidar

La tensidn entre curar y cuidar representa uno de los debates
éticos més significativos en el ambito de los cuidados paliativos.
Mientras que la medicina tradicional ha estado histéricamente
orientada a la curacién de la enfermedad, los cuidados paliativos
proponen un cambio de paradigma centrado en el cuidado integral de
la persona cuando la curacién ya no es posible. Estudios recientes
sefalan que la incapacidad de reconocer oportunamente este cambio
conduce a practicas de encarnizamiento terapéutico que vulneran la
dignidad del paciente (Gémez-Batiste et al., 2021).

Desde una perspectiva bioética, curar y cuidar no deben
entenderse como conceptos opuestos, sino como dimensiones
complementarias del acto médico y enfermero. La evidencia cientifica
indica que el cuidado adquiere un valor ético central cuando la
curacion deja de ser un objetivo realista, priorizando el alivio del
sufrimiento y la calidad de vida (Knaul et al., 2020). En este contexto,
cuidar implica acompanar, aliviar, escuchar y respetar los valores del
paciente.

La dificultad para transitar del modelo curativo al paliativo
suele estar asociada a factores culturales, profesionales y emocionales.
Investigaciones contemporineas muestran que muchos profesionales
experimentan sentimientos de fracaso al abandonar tratamientos
curativos, lo que puede retrasar la derivaciéon a cuidados paliativos
(Hui et al., 2021). Este retraso tiene implicaciones éticas, ya que priva
al paciente de intervenciones orientadas al confort en etapas
avanzadas de la enfermedad.

Finalmente, la enfermeria desempefia un papel fundamental
en la resignificacion del cuidado como valor ético central. La literatura
destaca que el enfoque enfermero, basado en la ética del cuidado,
facilita la transicién hacia un modelo paliativo mas humanizado y
centrado en la persona (Peters et al., 2021). De este modo, el cuidado
se consolida como una respuesta ética y profesional ante la
inevitabilidad de la muerte, permitiendo satisfacer las necesidades
afectadas de este tipo de paciente, con la finalidad de brindarle los
cuidados necesarios.
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Autonomia y competencias del paciente

La autonomia constituye un principio bioético fundamental
en los cuidados paliativos y se refiere a la capacidad de la persona para
tomar decisiones libres e informadas sobre su proceso de cuidado. En
el contexto del final de la vida, la autonomia adquiere especial
relevancia debido a la progresiva pérdida de capacidades fisicas o
cognitivas asociadas a la enfermedad avanzada. Estudios recientes
subrayan que respetar la autonomia del paciente mejora la
satisfaccion con la atencion (Rietjens et al., 2021).

La evaluacion de la competencia del paciente para la toma de
decisiones representa un desafio ético frecuente en cuidados
paliativos. La evidencia cientifica indica que la competencia no es un
atributo fijo, sino que puede fluctuar a lo largo del tiempo y segiin la
complejidad de la decisiéon a tomar (Sudore et al., 2020). Por ello, los
profesionales de la salud deben realizar evaluaciones continuas y
contextualizadas de la capacidad decisional del paciente.

Cuando la autonomia se ve comprometida, entran en juego
mecanismos éticos y legales como los representantes legales, las
voluntades anticipadas y la planificacién anticipada de cuidados.
Investigaciones contemporaneas muestran que estos instrumentos
facilitan decisiones coherentes con los valores del paciente y reducen
conflictos familiares y profesionales (Rietjens et al., 2021). Su
aplicacion resulta especialmente relevante en fases avanzadas de la
enfermedad.

Finalmente, el respeto a la autonomia debe equilibrarse con
los principios de beneficencia y no maleficencia. La literatura destaca
que los profesionales de la salud tienen la responsabilidad ética de
orientar al paciente de manera honesta y compasiva, evitando
decisiones que puedan generar dafo evitable (Ten Have y Gordijn,
2021). Este equilibrio constituye uno de los pilares de la bioética
aplicada a los cuidados paliativos.

Decisiones al final de la vida

Las decisiones al final de la vida representan uno de los
escenarios mas complejos y sensibles de la practica sanitaria, al
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involucrar valores personales, creencias culturales y principios
bioéticos fundamentales. En cuidados paliativos, estas decisiones
incluyen la limitaciéon del esfuerzo terapéutico, la sedacion paliativa y
la eleccion del lugar de atenciéon y muerte. Estudios recientes indican
que una toma de decisiones planificada y compartida mejora la calidad
del final de la vida y reduce intervenciones innecesarias (Bernacki &
Block, 2020).

La toma de decisiones compartidas se fundamenta en el
didlogo entre el paciente, la familia y el equipo de salud, respetando la
autonomia del paciente y considerando su contexto vital. La evidencia
cientifica muestra que este enfoque fortalece la confianza en el equipo
asistencial y disminuye la carga emocional de la familia tras el
fallecimiento (Sudore et al., 2020). Desde la bioética, se considera una
expresion concreta del respeto a la dignidad humana.

La ausencia de decisiones anticipadas suele conducir a
situaciones de urgencia ética, donde las intervenciones se basan en
criterios clinicos inmediatos y no en los valores del paciente.
Investigaciones contemporaneas sefialan que esta situacion
incrementa el riesgo de encarnizamiento terapéutico y sufrimiento
evitable (Raus et al., 2021). Por ello, la planificacién anticipada se
consolida como una estrategia ética esencial en cuidados paliativos.

profesional de salud en las decisiones al final de la vida implica
acompanar, informar y deliberar con prudencia ética. La literatura
destaca que los profesionales capacitados en bioética y cuidados
paliativos contribuyen a decisiones mas coherentes, humanas y
alineadas con el buen morir, reforzando el caracter ético de la atencion
paliativa (Ferrell et al., 2020).
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CAPITULO IV

FUNDAMENTOS Y OBJETIVOS DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS



Figura 1
Equipo multidisciplinar de cuidados paliativos

Conceptos basicos de los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos se definen como un enfoque integral
de atencion dirigido a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que enfrentan enfermedades potencialmente mortales,
mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de la
identificaci6on temprana, evaluacién adecuada y tratamiento del dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Esta
concepcién, ampliamente respaldada por la Organizacion Mundial de
la Salud, enfatiza que los cuidados paliativos no se restringen al final
delavida, sino que pueden y deben integrarse desde etapas tempranas
de la enfermedad, en paralelo a tratamientos modificadores del curso
patologico (World Health Organization, 2020). La evidencia cientifica
demuestra que la aplicaciéon temprana de este enfoque se asocia con
mejores resultados clinicos, mayor satisfaccion del paciente y
reduccidén de intervenciones futiles.

Desde una perspectiva clinica, los cuidados paliativos se
fundamentan en la atencion centrada en la persona, reconociendo al
paciente como un ser integral con necesidades que trascienden lo
biolégico. Estudios recientes subrayan que el sufrimiento en la
enfermedad avanzada es multidimensional e incluye componentes
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fisicos, emocionales, sociales y espirituales, los cuales interactdan de
manera compleja y requieren un abordaje interdisciplinario (Ferrell et
al., 2020). En este sentido, los cuidados paliativos se distancian de
modelos asistenciales fragmentados y promueven una vision holistica
del cuidado.

Asimismo, los cuidados paliativos se sustentan en principios
éticos como la dignidad humana, la proporcionalidad terapéutica y el
respeto a la autonomia. La literatura contemporanea destaca que estos
principios orientan la toma de decisiones clinicas y permiten evitar
practicas de encarnizamiento terapéutico que prolongan el
sufrimiento sin beneficios reales para el paciente (G6mez-Batiste et
al., 2021). De este modo, el concepto de cuidados paliativos se
consolida como una respuesta ética y humanizada frente a la
enfermedad avanzada.

Finalmente, los conceptos bésicos de los cuidados paliativos
incluyen la continuidad asistencial y la adaptaciéon al contexto del
paciente, ya sea hospitalario, domiciliario o comunitario.
Investigaciones recientes evidencian que la flexibilidad del modelo
paliativo favorece la permanencia del paciente en su entorno habitual
y mejora la percepcion de control y bienestar al final de la vida
(Gaertner et al., 2021). Estos elementos conceptuales constituyen la
base sobre la cual se estructuran los objetivos y estrategias de la
atencion paliativa.

Principios y valores de los cuidados paliativos

Los principios y valores de los cuidados paliativos orientan la
practica clinica hacia una atencién ética, humanizada y centrada en la
persona, especialmente en contextos de alta vulnerabilidad como el
final de la vida. Entre los principios fundamentales se encuentran el
respeto a la dignidad humana, la autonomia del paciente, la
beneficencia, la no maleficencia y la justicia. La evidencia cientifica
sefiala que la aplicacion coherente de estos principios contribuye a una
mejor calidad de la atencién y a una mayor satisfaccién tanto del
paciente como de su familia (Ferrell et al., 2020).

El valor de la dignidad humana ocupa un lugar central en los
cuidados paliativos, ya que reconoce al paciente como un sujeto de
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derechos, independientemente de su condicién clinica o pronostico.
Estudios recientes destacan que preservar la dignidad implica respetar
los valores, creencias y preferencias del paciente, asi como evitar
intervenciones desproporcionadas que puedan vulnerar su integridad
fisica y emocional (Knaul et al., 2020). Este enfoque refuerza la
necesidad de una atencién personalizada y respetuosa.

La autonomia, como principio y valor, se expresa en la
participacion activa del paciente en la toma de decisiones relacionadas
con su cuidado. La literatura contemporanea subraya que fomentar la
autonomia mejora la percepcion de control y reduce la ansiedad en
pacientes con enfermedades avanzadas, siempre que exista una
comunicacion clara y honesta por parte del equipo de salud (Bernacki
& Block, 2020). En cuidados paliativos, este principio se articula con
la planificacién anticipada de cuidados y el consentimiento
informado.

Finalmente, los cuidados paliativos se sustentan en valores
relacionales como la compasién, la empatia y la solidaridad.
Investigaciones recientes evidencian que estos valores fortalecen la
relaciéon terapéutica y facilitan el acompafiamiento emocional del
paciente y su familia durante el proceso de morir (Peters et al., 2021).
De este modo, los principios y valores paliativos trascienden lo técnico
y se convierten en un marco ético que guia la practica profesional.

Objetivos y organizacion de los cuidados paliativos

Los objetivos de los cuidados paliativos se orientan
fundamentalmente a mejorar la calidad de vida del paciente y su
familia frente a la enfermedad avanzada, mediante el alivio del
sufrimiento y la atencién integral de sus necesidades. A diferencia de
los modelos curativos tradicionales, los cuidados paliativos priorizan
el bienestar y el confort del paciente, reconociendo que la
prolongacion de la vida no siempre se traduce en beneficio clinico o
humano. Estudios recientes destacan que los programas paliativos
bien organizados logran un mejor control de sintomas y reducen
hospitalizaciones innecesarias (Gaertner et al., 2021).

Entre los objetivos especificos se incluyen el control eficaz del
dolor y otros sintomas fisicos, el apoyo emocional y espiritual, y la
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facilitacién de la toma de decisiones informadas. La evidencia
cientifica sefiala que estos objetivos solo pueden alcanzarse mediante
un abordaje interdisciplinario que integre profesionales de diferentes
areas, como enfermeria, medicina, psicologia y trabajo social (Ferrell
et al., 2020). Esta organizacion permite una atenciéon coordinada y
continua.

La organizacion de los cuidados paliativos se basa en modelos
asistenciales flexibles que se adaptan a las necesidades del paciente y
al contexto sanitario. Investigaciones contemporaneas muestran que
los modelos integrados, que articulan atencién primaria, hospitalaria
y domiciliaria, ofrecen mejores resultados en términos de continuidad
del cuidado y satisfaccion del paciente (Gémez-Batiste et al., 2021). La
adecuada organizacién resulta clave para garantizar el acceso
equitativo a los servicios paliativos.

Finalmente, la organizacion paliativa debe incluir procesos de
evaluacion y mejora continua, basados en indicadores de calidad y
evidencia cientifica. La literatura destaca que la sistematizacion de los
cuidados paliativos contribuye a su sostenibilidad y a l1a consolidacion
de una cultura de atencidon centrada en la persona, fortaleciendo el
impacto positivo de este enfoque en los sistemas de salud (Knaul et al.,
2020).

Figura 2
Beneficios de la atencién paliativa

Prediccion de la supervivencia en cuidados paliativos
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La predicciéon de la supervivencia constituye un componente
esencial en la planificaciéon de los cuidados paliativos, ya que orienta
la toma de decisiones clinicas y la adecuacion de las intervenciones
terapéuticas. En pacientes con enfermedades avanzadas, la estimacion
prondstica permite identificar el momento oportuno para intensificar
el enfoque paliativo y evitar tratamientos futiles. Estudios recientes
sefialan que una prediccién adecuada de la supervivencia se asocia con
una mejor planificaciéon anticipada y una atencién mas coherente con
los valores del paciente (Hui et al., 2021).

Diversas herramientas pronoésticas han sido desarrolladas
para apoyar la estimacion de la supervivencia, entre ellas escalas
clinicas y modelos predictivos basados en variables funcionales y
sintométicas. La evidencia cientifica destaca que, aunque ninguna
herramienta es infalible, su uso sistematico mejora la precision
prondstica en comparacion con la estimacion clinica aislada (Rietjens
et al.,, 2021). En cuidados paliativos, estas herramientas deben
utilizarse como apoyo a la deliberacion clinica y ética.

La prediccion de la supervivencia también tiene implicaciones
éticas relevantes, ya que influye en la comunicacién con el paciente y
la familia. Investigaciones contemporaneas muestran que una
comunicacién honesta y sensible sobre el pronoéstico favorece la toma
de decisiones compartidas y reduce la angustia emocional cuando se
realiza de manera empatica y progresiva (Bernacki y Block, 2020). En
este sentido, el pronostico no debe ser entendido como una sentencia,
sino como una guia para el cuidado. A continuacion, se describen los
instrumentos solicitados, indicando su utilidad clinica y su capacidad
predictiva:

= El Palliative Performance Scale (PPS) es una herramienta
derivada del Karnofsky Performance Status disehada para
evaluar el estado funcional de pacientes con enfermedades
avanzadas mediante cinco dominios: deambulacion, actividad y
evidencia de enfermedad, autocuidado, ingesta y nivel de
conciencia. Se utiliza ampliamente en cuidados paliativos para
estimar la supervivencia y planificar intervenciones terapéuticas
proporcionales. Diversos estudios han demostrado que
puntuaciones bajas en la PPS se asocian con menor supervivencia
y mayor proximidad al fallecimiento, convirtiéndola en un
predictor funcional 1til en contextos oncolégicos y no oncolédgicos
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(Anderson et al., 1996; Lau et al., 2009). En la practica clinica,
permite anticipar necesidades de cuidados intensivos paliativos y
orientar decisiones compartidas sobre limitacion del esfuerzo
terapéutico.

El Palliative Prognostic Score (PaP Score) es un instrumento
pronodstico que combina variables clinicas y de laboratorio,
incluyendo disnea, anorexia, estado funcional (KPS), estimaci6n
clinica de supervivencia, recuento leucocitario y porcentaje de
linfocitos. Su finalidad es estimar la probabilidad de
supervivencia a 30 dias en pacientes con cancer avanzado,
clasificAndolos en grupos de riesgo. La evidencia demuestra que
el PaP Score posee adecuada capacidad discriminativa para
predecir mortalidad a corto plazo, facilitando la planificacion
anticipada del cuidado y la adecuacion de tratamientos (Pirovano
et al., 1999; Maltoni et al., 1999). Es especialmente ttil en
unidades de cuidados paliativos y en hospitalizacién oncologica.
El Palliative Prognostic Index (PPI) es una herramienta
prondstica que integra la PPS con sintomas clinicos especificos
como ingesta oral, edema, disnea en reposo y delirium. Se emplea
para estimar supervivencia en pacientes con enfermedad
avanzada, particularmente cuando se requiere una prediccion
rapida sin necesidad de pruebas de laboratorio. Estudios clinicos
han confirmado que el PPI es un predictor valido de
supervivencia a corto plazo (3 a 6 semanas), contribuyendo a la
toma de decisiones clinicas y a la comunicacién honesta del
pronoéstico con pacientes y familias (Morita et al., 1999; Stone et
al., 2008). Su simplicidad lo hace especialmente 1til en atencién
domiciliaria y entornos con recursos limitados.

El Karnofsky Performance Status (KPS) es una escala funcional
ampliamente utilizada en oncologia y cuidados paliativos para
medir la capacidad del paciente para realizar actividades
cotidianas. Su puntuacion oscila entre o (fallecido) y 100 (funcion
normal), y se ha consolidado como un fuerte predictor de
supervivencia en miltiples patologias avanzadas. Valores bajos
del KPS se correlacionan con mayor mortalidad y peor
prondstico, por lo que es fundamental en la estratificacion clinica
y en la seleccion de tratamientos (Karnofsky y Burchenal, 1949;
Schag et al., 1984). Ademas, constituye un componente central de
otros instrumentos pronoésticos como el PaP Score.
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=  Finalmente, el NECPAL (Necesidades Paliativas) es una
herramienta desarrollada para identificar pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas que podrian beneficiarse de un
enfoque paliativo precoz. Integra la “pregunta sorpresa” (“¢Le
sorprenderia que este paciente falleciera en los préximos 12
meses?”) con indicadores clinicos de progresion y comorbilidad.
Su objetivo no es predecir una fecha exacta de muerte, sino
identificar riesgo de mortalidad en el plazo de un afio y activar
intervenciones paliativas oportunas. La evidencia muestra que
NECPAL posee buena capacidad predictiva de mortalidad a 12
meses y facilita la integraci6on temprana de cuidados paliativos en
distintos niveles asistenciales (Gomez et al., 2013; Amblas et al.,
2016).

La enfermeria desempefia un papel importante en la
valoraciéon funcional y sintomética del paciente, contribuyendo a la
prediccion pronoéstica y a la planificaciéon del cuidado. La literatura
destaca que la participacion activa del personal de enfermeria en este
proceso fortalece la continuidad asistencial y mejora la calidad de los
cuidados paliativos brindados (Peters et al., 2021).
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CAPITULOV

INFORMACION, COMUNICACION Y
TOMA DE DECISIONES



Principios de la comunicacion en cuidados paliativos

La comunicacion en cuidados paliativos constituye un proceso
terapéutico esencial que trasciende la mera transmision de
informacioén clinica, convirtiéndose en una herramienta ética
fundamental para el acompafiamiento del paciente y su familia. En el
contexto de enfermedades avanzadas, la comunicacién debe
sustentarse en principios como la veracidad, la empatia, la
proporcionalidad y el respeto a la autonomia, permitiendo que el
paciente comprenda su situacion de salud y participe activamente en
las decisiones relacionadas con su cuidado. La evidencia cientifica
demuestra que una comunicacién clara y honesta se asocia con una
mayor satisfaccion del paciente, menor ansiedad y mejor alineaciéon
entre los tratamientos recibidos y los valores personales (Bernacki y
Block, 2020).

Desde una perspectiva bioética, la comunicacion paliativa
debe adaptarse al ritmo emocional y cognitivo del paciente, evitando
tanto el ocultamiento de informacién relevante como la sobrecarga
informativa. Estudios recientes sefialan que la dosificacién adecuada
de la informacién permite preservar la esperanza realista y favorece la
confianza en el equipo de salud (Hui et al., 2021). En este sentido,
comunicar no implica Gnicamente informar, sino también escuchar
activamente y reconocer las emociones que emergen durante el
proceso.

Asimismo, la comunicacién en cuidados paliativos se
caracteriza por su caracter continuo y dinamico, ajustandose a la
evolucion clinica del paciente. La literatura destaca que los procesos
comunicacionales fragmentados o tardios incrementan Ia
probabilidad de conflictos éticos y decisiones desproporcionadas al
final de la vida (Rietjens et al., 2021). Por ello, la comunicacién debe
ser entendida como un eje transversal del cuidado paliativo.

Finalmente, el rol del profesional de enfermeria resulta clave
en la implementacién de estos principios comunicacionales, dado su
contacto permanente con el paciente y la familia. Investigaciones
contemporaneas evidencian que la enfermeria contribuye
significativamente a la clarificacibon de informacién, al
acompainamiento emocional y a la deteccién temprana de necesidades
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comunicacionales no satisfechas, reforzando el caracter humanizado
de la atencion paliativa (Peters et al., 2021).

Necesidades comunicacionales del paciente y la familia

Las necesidades comunicacionales del paciente en cuidados
paliativos estan profundamente influenciadas por su estado clinico, su
contexto sociocultural y sus experiencias previas con el sistema de
salud. En fases avanzadas de enfermedad, los pacientes suelen
requerir informacion clara sobre su prondstico, opciones de
tratamiento y expectativas realistas, asi como espacios seguros para
expresar miedos, dudas y deseos relacionados con el final de la vida.
La evidencia cientifica indica que la satisfaccién de estas necesidades
comunicacionales reduce la angustia existencial y fortalece el sentido
de control del paciente (Ferrell et al., 2020).

La familia, por su parte, presenta necesidades
comunicacionales especificas que incluyen la comprensién del proceso
de enfermedad, el manejo de la incertidumbre y la preparacion para la
toma de decisiones complejas. Estudios recientes destacan que la falta
de informacién adecuada incrementa la carga emocional y el riesgo de
conflictos familiares durante el proceso de morir (Sudore et al., 2020).
Por ello, la comunicacién paliativa debe considerar a la familia como
una unidad de cuidado, sin desplazar la centralidad del paciente.

Desde una perspectiva ética, atender las necesidades
comunicacionales implica reconocer las diferencias individuales en la
forma de procesar la informaciéon y respetar los tiempos de cada
persona. La literatura contemporanea subraya que una comunicacion
estandarizada y poco sensible puede resultar iatrogénica, aumentando
el sufrimiento emocional (Hui et al., 2021). En consecuencia, la
personalizacién de la comunicacion se convierte en una competencia
esencial del profesional paliativista.

Finalmente, la identificacion temprana de necesidades
comunicacionales insatisfechas permite anticipar conflictos y mejorar
la toma de decisiones compartidas. Investigaciones actuales sefialan
que los equipos paliativos que integran evaluaciones sistemaéticas de
comunicacién logran una atenciéon més coherente con los valores del
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paciente y su familia, consolidando una practica clinica mas ética y
humanizada (Rietjens et al., 2021).

Estilos de comunicacion en cuidados paliativos

Los estilos de comunicacion adoptados por los profesionales
de la salud influyen de manera directa en la experiencia del paciente y
su familia durante el proceso de enfermedad avanzada. En cuidados
paliativos, se reconoce que los estilos autoritarios o excesivamente
técnicos pueden generar distanciamiento emocional y dificultar la
comprensién de la informacion, mientras que los estilos empaticos y
participativos favorecen la confianza y la toma de decisiones
compartidas. La evidencia cientifica demuestra que los estilos
comunicacionales centrados en la persona se asocian con mejores
resultados emocionales y éticos (Bernacki y Block, 2020).

El estilo empéatico se caracteriza por la capacidad del
profesional para reconocer y validar las emociones del paciente,
mostrando disponibilidad y presencia terapéutica. Estudios recientes
indican que este estilo reduce la ansiedad, mejora la adherencia a los
planes de cuidado y fortalece la relacién terapéutica en el contexto
paliativo (Ferrell et al., 2020). La empatia, en este sentido, no se limita
ala actitud, sino que se expresa a través del lenguaje verbal y no verbal.

Por otro lado, el estilo informativo-participativo promueve la
implicacién activa del paciente y la familia en la toma de decisiones,
respetando la autonomia y fomentando el didlogo. La literatura
contemporanea destaca que este estilo resulta especialmente eficaz en
cuidados paliativos, donde las decisiones suelen estar cargadas de
implicaciones éticas y emocionales (Sudore et al., 2020). Su aplicaciéon
requiere habilidades comunicacionales avanzadas y sensibilidad
cultural.

Finalmente, la flexibilidad en el wuso de estilos
comunicacionales se considera una competencia clave del profesional
paliativista. Investigaciones recientes subrayan que la adaptacién del
estilo de comunicacion a las necesidades y preferencias del paciente
contribuye a una atencién mas humanizada y coherente con los
principios bioéticos del cuidado paliativo (Peters et al., 2021).
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Comunicacion de malas noticias

La comunicacion de malas noticias constituye uno de los
momentos mas criticos y éticamente sensibles en los cuidados
paliativos, ya que implica informar al paciente y su familia sobre
diagnosticos, prondsticos o decisiones terapéuticas desfavorables. La
evidencia cientifica indica que la forma en que se comunican estas
noticias tiene un impacto significativo en la comprension, el
afrontamiento emocional y la relacidon terapéutica (Bernacki & Block,
2020). Por ello, este proceso debe abordarse con planificacion,
empatia y respeto.

Desde una perspectiva bioética, comunicar malas noticias
implica equilibrar el deber de veracidad con la obligacion de no causar
dafio innecesario. Estudios recientes sefialan que la ocultacién de
informacioén relevante vulnera la autonomia del paciente y puede
generar desconfianza, mientras que una comunicacién brusca o
descontextualizada incrementa el sufrimiento emocional (Hui et al.,
2021). En cuidados paliativos, se promueve una comunicacion gradual
y adaptada a la capacidad de comprensién del paciente.

La literatura destaca la utilidad de modelos estructurados
para la comunicacién de malas noticias, los cuales facilitan un
abordaje sistematico y humano del proceso. Investigaciones
contemporaneas evidencian que la aplicacioén de estos modelos mejora
la percepciéon de apoyo y reduce la angustia tanto del paciente como
de la familia (Ferrell et al., 2020). No obstante, estos modelos deben
aplicarse de manera flexible y contextualizada.

Finalmente, el profesional de enfermeria desempena un rol
fundamental en el acompafiamiento posterior a la comunicaciéon de
malas noticias, brindando contencién emocional y aclarando dudas
que surgen tras la informacién inicial. La evidencia cientifica subraya
que este acompafiamiento contribuye a una mejor adaptacion
emocional y ala continuidad del cuidado paliativo (Peters et al., 2021).

Aspectos éticos-legales de la comunicaciéon

La comunicacién en cuidados paliativos se encuentra
estrechamente vinculada a aspectos éticos y legales que regulan la
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relacion entre el profesional de salud y el paciente. Entre estos
aspectos se incluyen el derecho a la informacion, el consentimiento
informado y la confidencialidad, los cuales adquieren especial
relevancia en el final de la vida. Estudios recientes destacan que el
incumplimiento de estos principios puede derivar en conflictos éticos
y legales, afectando la calidad del cuidado paliativo (Rietjens et al.,
2021).

Desde el punto de vista ético, la comunicacion debe garantizar
el respeto a la autonomia del paciente, permitiéndole tomar decisiones
informadas sobre su cuidado. La evidencia cientifica indica que una
comunicacion adecuada fortalece la legitimidad moral de las
decisiones clinicas y reduce la probabilidad de intervenciones futiles
(Sudore et al., 2020). En este contexto, la transparencia se convierte
en un valor central de la practica paliativa.

En el Ambito legal, la documentacién adecuada de los procesos
comunicacionales resulta fundamental para garantizar la seguridad
juridica del profesional y la proteccion de los derechos del paciente.
Investigaciones contemporaneas sefialan que la falta de registro de
decisiones y acuerdos comunicados incrementa el riesgo de conflictos
legales al final de la vida (Raus et al., 2021). Por ello, la comunicaciéon
ética debe ir acompafiada de una correcta gestion documental.

Finalmente, la integracion de los aspectos éticos y legales en
la comunicacién paliativa contribuye a una practica mas segura, justa
y humanizada. La literatura destaca que los profesionales formados en
bioética y derecho sanitario presentan mayor confianza y coherencia
en la comunicacién con pacientes en fase terminal y sus familias (Ten
Have & Gordijn, 2021).

Toma de decisiones compartidas en cuidados paliativos

La toma de decisiones compartidas representa un enfoque
ético y centrado en la persona que busca integrar los valores,
preferencias y objetivos del paciente con la experiencia clinica del
equipo de salud. En cuidados paliativos, este modelo resulta
especialmente relevante debido a la complejidad de las decisiones al
final de la vida y a la necesidad de respetar la autonomia del paciente.
La evidencia cientifica demuestra que la toma de decisiones
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compartidas mejora la calidad del cuidado y reduce la discrepancia
entre los tratamientos recibidos y los deseos del paciente (Sudore et
al., 2020).

Este enfoque se fundamenta en un proceso comunicacional
bidireccional, donde el profesional proporciona informacion clara y el
paciente expresa sus valores y expectativas. Estudios recientes
destacan que la participaciéon activa del paciente en las decisiones
incrementa su satisfacciéon y disminuye la ansiedad asociada a la
enfermedad avanzada (Bernacki y Block, 2020). En este sentido, la
toma de decisiones compartidas se consolida como una expresion
practica del respeto a la dignidad humana.

La familia desempena un papel importante en este proceso,
especialmente cuando el paciente presenta limitaciones funcionales o
cognitivas. La literatura contemporanea sefiala que la inclusién
adecuada de la familia facilita la continuidad del cuidado y reduce
conflictos posteriores, siempre que se mantenga el respeto a la
voluntad del paciente (Rietjens et al., 2021). Este equilibrio constituye
uno de los principales desafios éticos en cuidados paliativos.

Finalmente, la enfermeria aporta una perspectiva clave en la
toma de decisiones compartidas, al actuar como facilitadora del
didlogo y defensora de los intereses del paciente. Investigaciones
actuales evidencian que la participacion activa de enfermeria en este
proceso fortalece la coherencia del cuidado paliativo y promueve
decisiones mas humanas y éticamente fundamentadas (Peters et al.,
2021).
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CAPITULO VI

CUIDADOS DE ENFERMERIA AL
PACIENTE TERMINAL Y A SUS
FAMILIARES



Cuidado integral del paciente terminal

El cuidado integral del paciente terminal constituye la esencia
de la practica enfermera en cuidados paliativos, ya que implica una
atencion centrada en la persona y orientada a aliviar el sufrimiento en
todas sus dimensiones. En esta etapa de la enfermedad, la enfermeria
no se limita a la ejecucién de procedimientos técnicos, sino que asume
un rol activo en la valoracién continua de necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales del paciente. La evidencia
cientifica demuestra que un cuidado integral reduce la intensidad del
sufrimiento, mejora la percepcién de bienestar y fortalece la
experiencia del final de la vida (Ferrell et al., 2020).

Desde el punto de vista clinico, el cuidado integral incluye el
control riguroso de sintomas prevalentes como dolor, disnea, fatiga,
nauseas y ansiedad, los cuales afectan de manera significativa la
calidad de vida del paciente terminal. Estudios recientes subrayan que
la valoracion sistematica realizada por enfermeria permite detectar
cambios sutiles en el estado del paciente y ajustar oportunamente las
intervenciones paliativas (Hui et al., 2021). Esta vigilancia continua
posiciona a la enfermeria como un pilar del equipo interdisciplinario.

El cuidado integral también contempla el acompahamiento
emocional del paciente, reconociendo el impacto psicologico que
genera la proximidad de la muerte. La literatura contemporinea
destaca que la presencia terapéutica, la escucha activa y la empatia
enfermera facilitan la expresiéon de miedos, preocupaciones y deseos
del paciente, contribuyendo a una vivencia mas serena del proceso de
morir (Peters et al., 2021). Este acompafamiento adquiere especial
relevancia cuando la comunicacién verbal se ve limitada por el
deterioro clinico.

Finalmente, el cuidado integral del paciente terminal se
sustenta en principios éticos como la dignidad, la proporcionalidad
terapéutica y el respeto a la autonomia. Investigaciones actuales
evidencian que las intervenciones enfermeras orientadas al confort y
al respeto de los valores del paciente favorecen una atencién mas
humana y coherente con los objetivos de los cuidados paliativos,
consolidando el rol ético de la enfermeria en el buen morir (Gémez-
Batiste et al., 2021).
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Apoyo y acompainamiento a la familia del paciente terminal

El acompafiamiento a la familia del paciente terminal
constituye una dimension fundamental del cuidado enfermero en
cuidados paliativos, ya que la enfermedad avanzada y la proximidad
de la muerte generan un impacto emocional profundo en el entorno
familiar. La evidencia cientifica senala que la familia experimenta
altos niveles de ansiedad, incertidumbre y sobrecarga emocional, lo
que puede afectar su capacidad para apoyar adecuadamente al
paciente si no recibe orientacion y contenciéon profesional (Ferrell et
al., 2020). En este contexto, la enfermeria asume un rol clave como
agente de apoyo y guia.

Desde una perspectiva asistencial, el apoyo a la familia implica
proporcionar informacién clara y comprensible sobre la evoluciéon de
la enfermedad, los cuidados necesarios y los cambios esperables en el
paciente terminal. Estudios recientes destacan que una comunicacion
adecuada reduce la angustia familiar y facilita la adaptacion al proceso
de enfermedad y muerte (Bernacki & Block, 2020). La enfermeria, por
su cercania constante, contribuye a clarificar dudas y a reforzar la
confianza en el equipo de salud.

El acompafiamiento emocional de la familia es igualmente
relevante, ya que permite validar sus sentimientos y preparar
progresivamente el proceso de duelo. La literatura contemporanea
subraya que el apoyo enfermero disminuye el riesgo de duelo
complicado y favorece una experiencia de despedida mas saludable
(Peters et al., 2021). Este acompafamiento se expresa a través de la
escucha activa, la empatia y el respeto por las creencias culturales y
espirituales de la familia.

Finalmente, la enfermeria actiia como mediadora entre la
familia y el equipo interdisciplinario, facilitando la toma de decisiones
compartidas y la resolucion de conflictos éticos. Investigaciones
actuales evidencian que esta funcion mediadora fortalece la
continuidad del cuidado y promueve una atenciéon paliativa mas
humanizada y coherente con las necesidades del paciente y su entorno
familiar (Rietjens et al., 2021).

Manejo del confort y prevencion del sufrimiento
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El manejo del confort y la prevencién del sufrimiento
constituyen objetivos prioritarios de la enfermeria en el cuidado del
paciente terminal, ya que el sufrimiento no controlado compromete
gravemente la calidad del final de la vida. En cuidados paliativos, el
confort se entiende como un estado dindmico que incluye bienestar
fisico, alivio emocional y sensacion de seguridad. La evidencia
cientifica demuestra que las intervenciones enfermeras orientadas al
confort reducen significativamente la carga sintomatica y mejoran la
experiencia del paciente terminal (Hui et al., 2021).

Desde el ambito fisico, el manejo del confort incluye
intervenciones como el control del dolor, la prevencion de tlceras por
presion, el cuidado de la piel, 1a higiene y el posicionamiento adecuado
del paciente. Estudios recientes destacan que estas acciones, aunque
bésicas, tienen un impacto significativo en la percepcion de bienestar
y dignidad del paciente en fase terminal (Ferrell et al., 2020). La
enfermeria desempefia un rol central en la implementaciéon
sistemaética de estas medidas.

El sufrimiento emocional y existencial también requiere una
atencion especifica por parte del personal de enfermeria. La literatura
contemporanea sefiala que la ansiedad, el miedo y la angustia
espiritual son frecuentes en el paciente terminal y deben abordarse
mediante intervenciones de apoyo emocional y acompahamiento
continuo (Peters et al., 2021). La capacidad del profesional para
brindar contencién emocional se convierte en una herramienta
terapéutica fundamental.

Finalmente, la prevencién del sufrimiento implica anticiparse
a las necesidades del paciente y evitar intervenciones innecesarias o
desproporcionadas. Investigaciones actuales evidencian que Ila
enfermeria, a través de una valoracién continua y una comunicacion
efectiva con el equipo interdisciplinario, contribuye a la toma de
decisiones orientadas al confort y al respeto de la dignidad humana,
fortaleciendo el enfoque ético de los cuidados paliativos (Gémez et al.,
2021).

Acompanamiento en el proceso de morir y en el duelo
inmediato
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El acompafiamiento en el proceso de morir representa una de
las funciones mas sensibles y trascendentes de la enfermeria en
cuidados paliativos, ya que implica estar presente en los momentos
finales de la vida del paciente. La evidencia cientifica destaca que la
presencia continua y empatica del personal de enfermeria brinda
seguridad, reduce el miedo y contribuye a una experiencia de muerte
mas digna y serena (Ferrell et al., 2020). Este acompafiamiento no
requiere siempre palabras, sino una presencia terapéutica respetuosa.

Durante el proceso de morir, la enfermeria desempefia un rol
esencial en la identificacion de signos de agonia y en la
implementacion de cuidados orientados al confort. Estudios recientes
subrayan que la adecuada preparacion de la familia y el manejo
oportuno de sintomas finales disminuyen la angustia emocional y
facilitan la aceptacion del fallecimiento (Hui et al., 2021). La
comunicacibn clara y compasiva resulta fundamental en esta etapa.

El duelo inmediato de la familia comienza en el momento del
fallecimiento y requiere un acompanamiento sensible por parte del
equipo de salud. La literatura contemporanea sefiala que el apoyo
enfermero en las primeras horas posteriores a la muerte del paciente
influye significativamente en la vivencia del duelo y en la percepcion
de la calidad del cuidado recibido (Peters et al., 2021). Este
acompafiamiento incluye respeto por los rituales culturales y
religiosos.

Finalmente, la enfermeria contribuye a la humanizacién del
proceso de morir mediante gestos de respeto, cuidado post mortem y
acompafiamiento emocional de la familia. Investigaciones actuales
evidencian que estas acciones fortalecen la ética del cuidado y
consolidan una practica paliativa centrada en la dignidad humana,
reafirmando el rol fundamental de la enfermeria en el buen morir
(Gomez et al., 2021).
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CAPITULO VI

NUTRICION EN PACIENTES CON
ENFERMEDAD AVANZADA



La nutricién en pacientes con enfermedad avanzada y en
cuidados paliativos constituye un componente esencial del cuidado
integral, ya que influye directamente en el confort, la funcionalidad, la
percepcion de bienestar y la calidad de vida del paciente. En este
contexto, el objetivo nutricional trasciende la recuperacion o el
soporte metabolico convencional, orientdndose principalmente al
alivio de sintomas, el respeto a la dignidad de la persona y la toma de
decisiones centradas en sus valores y preferencias.

A medida que la enfermedad progresa, los pacientes suelen
experimentar  anorexia, caquexia, disfagia, alteraciones
gastrointestinales y cambios metabdlicos que limitan la ingesta y la
utilizacién de los nutrientes. Estas manifestaciones requieren una
valoracion continua y un abordaje flexible por parte del equipo de
salud, evitando intervenciones invasivas innecesarias y priorizando
estrategias que favorezcan el confort y reduzcan el sufrimiento.

El personal de salud, y en particular el profesional de
enfermeria desempena un rol clave en la valoraciéon nutricional, el
acompanamiento al paciente y su familia, y la comunicaciéon
terapéutica en torno a la alimentacioén y la hidratacién al final de la
vida. Comprender la nutricién desde un enfoque paliativo permite
tomar decisiones éticas, humanizadas y basadas en evidencia,
reconociendo que, en determinadas etapas, no alimentar también
puede constituir una forma de cuidado.

Disfagia en el paciente paliativo

La disfagia constituye una complicacion frecuente en
pacientes con enfermedad avanzada, especialmente en contextos
oncologicos, neurologicos y degenerativos, y representa un desafio
significativo para el cuidado enfermero en el ambito paliativo. Esta
alteracion de la deglucién impacta directamente en la ingesta
nutricional, la hidratacién y la seguridad del paciente, incrementando
el riesgo de aspiraciéon, neumonia y desnutricién. Estudios recientes
evidencian que la disfagia en cuidados paliativos no debe abordarse
Unicamente desde una perspectiva rehabilitadora, sino como un
fenomeno clinico complejo que requiere decisiones éticas orientadas
al confort y a la calidad de vida (Cichero et al., 2021).

47



Desde la practica enfermera, la valoracidon sistematica de la
disfagia resulta fundamental para identificar signos tempranos como
tos durante la alimentacién, cambios en la voz, residuo oral y pérdida
de peso. La evidencia cientifica senala que la deteccion precoz permite
implementar estrategias de adaptacion de la textura de los alimentos
y liquidos, reduciendo el riesgo de complicaciones y mejorando la
experiencia alimentaria del paciente (Clavé et al., 2020). En cuidados
paliativos, estas intervenciones deben priorizar la seguridad y el
confort por encima de objetivos nutricionales estrictos.

El abordaje de la disfagia en pacientes con enfermedad
avanzada también implica una dimensién ética relevante, ya que las
decisiones sobre alimentaciéon pueden generar tensiones entre el
deseo de nutrir y la necesidad de evitar sufrimiento. Investigaciones
contemporaneas destacan que forzar la alimentacién en presencia de
disfagia severa puede aumentar la angustia y comprometer la dignidad
del paciente (Volkert et al., 2021). En este contexto, la enfermeria
desempena un rol clave en la mediacion entre el equipo de salud, el
paciente y la familia.

Finalmente, el manejo paliativo de la disfagia requiere una
comunicacion clara y empatica con la familia, explicando los riesgos y
beneficios de las distintas opciones de alimentacién. La literatura
evidencia que una adecuada educacion familiar reduce la ansiedad y
facilita decisiones coherentes con los objetivos del cuidado paliativo,
consolidando una practica enfermera ética y humanizada (Cichero et
al., 2021).

Problemas metabolicos en la enfermedad avanzada

Los problemas metabdlicos son frecuentes en pacientes con
enfermedad avanzada y contribuyen de manera significativa al
deterioro funcional y nutricional, especialmente en etapas paliativas.
Alteraciones como hipercatabolismo, resistencia a la insulina,
inflamacién sistémica y desequilibrios electroliticos afectan la
utilizacién de nutrientes y limitan la respuesta del organismo a la
ingesta alimentaria. Estudios recientes indican que estos cambios
metabolicos forman parte del proceso fisiopatologico de la
enfermedad avanzada y no siempre son reversibles mediante
intervenciones nutricionales convencionales (Argilés et al., 2020).
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Desde el enfoque paliativo, la comprension de los problemas
metabolicos permite ajustar los objetivos del cuidado nutricional,
evitando expectativas irreales sobre la recuperaciéon ponderal. La
evidencia cientifica subraya que insistir en metas nutricionales
agresivas puede generar frustracion, sufrimiento y sobrecarga para el
paciente y su familia (Muscaritoli et al., 2021). En este sentido, la
enfermeria debe orientar el cuidado hacia el mantenimiento del
confort y la minimizaciéon de sintomas asociados a los trastornos
metabdlicos.

La valoracion enfermera incluye la identificacion de signos
clinicos como pérdida de masa muscular, fatiga extrema, alteraciones
glucémicas y edema, los cuales reflejan el impacto metaboélico de la
enfermedad avanzada. Investigaciones contemporaneas destacan que
la evaluaci6n continua permite anticipar complicaciones y adaptar las
intervenciones paliativas de manera oportuna (Argilés et al., 2020).
Este seguimiento resulta esencial para una atenci6én integral.

Finalmente, el manejo de los problemas metabodlicos en
cuidados  paliativos requiere una estrecha colaboracion
interdisciplinaria y una comunicacién clara con la familia. La
literatura evidencia que explicar la naturaleza de estos cambios
metabolicos ayuda a disminuir la percepcion de abandono terapéutico
y fortalece la aceptacion del enfoque paliativo centrado en la calidad
de vida (Muscaritoli et al., 2021).

Hidratacion en el final de la vida

La hidratacién en el final de la vida constituye uno de los
aspectos mas debatidos y emocionalmente cargados del cuidado
paliativo, debido a su fuerte simbolismo asociado al cuidado y la
supervivencia. En pacientes con enfermedad avanzada, la disminucién
de la ingesta de liquidos forma parte del proceso natural de morir y no
necesariamente se asocia con sufrimiento. Estudios recientes senalan
que la deshidratacion leve en el final de la vida puede incluso reducir
sintomas como secreciones respiratorias, vomitos y edema (Bruera et
al., 2020).

Desde la practica enfermera, la valoracion de la hidrataciéon
debe centrarse en la presencia de sintomas y en el confort del paciente,
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mas que en parametros bioquimicos aislados. La evidencia cientifica
destaca que la hidratacion artificial no siempre mejora la calidad de
vida y, en algunos casos, puede aumentar el disconfort mediante la
apariciéon de congestion pulmonar o ascitis (Raijmakers et al., 2021).
Por ello, las decisiones sobre hidrataciéon deben individualizarse
cuidadosamente.

La dimension ética de la hidratacién en el final de la vida es
particularmente relevante, ya que suele generar conflictos entre
profesionales y familiares. Investigaciones contemporaneas muestran
que la educacion y el acompanamiento enfermero son claves para
ayudar a la familia a comprender que la reduccién de la ingesta hidrica
no equivale a abandono, sino a un cuidado respetuoso del proceso
natural de morir (Bruera et al.,, 2020). La comunicacién empatica
resulta esencial en este contexto.

Finalmente, las intervenciones enfermeras orientadas al
confort, como la humidificacién oral, el cuidado de la mucosa y la
higiene bucal, adquieren mayor relevancia que la hidratacion artificial.
La literatura evidencia que estas medidas simples mejoran
significativamente la percepcion de bienestar del paciente terminal,
reforzando el rol central de la enfermeria en la humanizacién del final
de la vida (Raijmakers et al., 2021).

Caquexia tumoral

La caquexia tumoral es un sindrome metaboélico complejo
caracterizado por pérdida progresiva de masa muscular, con o sin
pérdida de tejido adiposo, que no se revierte completamente con
soporte nutricional convencional. Este cuadro es altamente prevalente
en pacientes oncolégicos avanzados y representa un desafio
significativo para el cuidado paliativo. Estudios recientes sehalan que
la caquexia tiene un impacto profundo en la funcionalidad, la calidad
de vida y la supervivencia del paciente (Argilés et al., 2020).

Desde el enfoque enfermero, la caquexia debe abordarse como
un fenémeno multifactorial que incluye inflamacién sistémica,
alteraciones metabolicas y disminucion de la ingesta. La evidencia
cientifica subraya que intentar revertir la pérdida de peso en etapas
avanzadas puede generar frustracién y sufrimiento innecesario, por lo
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que el cuidado debe orientarse al alivio de sintomas y al apoyo
emocional (Muscaritoli et al., 2021). En cuidados paliativos, el
objetivo no es recuperar peso, sino preservar el confort y la dignidad.

La caquexia tumoral también tiene una fuerte carga emocional
para la familia, que suele interpretar la pérdida de peso como un signo
de abandono o falta de cuidado. Investigaciones contemporaneas
destacan que la educacion y el acompafiamiento enfermero ayudan a
resignificar este proceso y a reducir sentimientos de culpa en los
cuidadores (Argilés et al., 2020). La comunicaciéon clara es
fundamental en este aspecto.

Finalmente, el abordaje paliativo de la caquexia incluye
intervenciones centradas en el disfrute de la alimentacion, el respeto
de preferencias y la adaptaciéon de la dieta a las capacidades del
paciente. La literatura evidencia que estas estrategias contribuyen a
una experiencia mas humana y menos medicalizada del final de la
vida, consolidando el enfoque ético del cuidado paliativo (Muscaritoli
et al., 2021).

Valoraciéon nutricional en cuidados paliativos

La valoracion nutricional en cuidados paliativos constituye
una herramienta esencial para identificar necesidades, anticipar
complicaciones y orientar decisiones de cuidado centradas en la
persona. A diferencia de otros contextos clinicos, en el ambito
paliativo la valoracion nutricional no persigue objetivos curativos, sino
que se enfoca en el confort, la funcionalidad y la calidad de vida.
Estudios recientes destacan que una valoraci6n nutricional adecuada
permite individualizar las intervenciones y evitar practicas
desproporcionadas (Volkert et al., 2021).

Desde la enfermeria, la valoracion nutricional incluye la
observacion del estado funcional, la ingesta real, la tolerancia
alimentaria y la presencia de sintomas asociados. La evidencia
cientifica sefiala que estas variables ofrecen informacién mas
relevante que los indicadores antropométricos aislados en pacientes
con enfermedad avanzada (Cederholm et al., 2020). Esta perspectiva
favorece un cuidado mas realista y humanizado.
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La valoracién nutricional también cumple una funcién
comunicacional y ética, ya que facilita el dialogo con el paciente y la
familia sobre los objetivos del cuidado. Investigaciones
contemporaneas muestran que una valoracién clara y compartida
reduce conflictos y mejora la aceptaciéon del enfoque paliativo (Volkert
et al., 2021). En este sentido, la enfermeria acttia como facilitadora del
proceso de toma de decisiones.

Finalmente, la valoraciéon nutricional en cuidados paliativos
debe ser continua y flexible, adaptindose a la evolucion clinica del
paciente. La literatura evidencia que este seguimiento contribuye a
una atencién més coherente con los principios del buen morir y
refuerza el rol enfermero en la atencion integral al final de la vida
(Cederholm et al., 2020).

Indicadores de desnutricion en el paciente paliativo

Los indicadores de desnutricion en el paciente paliativo deben
interpretarse con cautela, considerando el contexto clinico y los
objetivos del cuidado. En la enfermedad avanzada, la pérdida de peso,
la disminucion del apetito y la sarcopenia son hallazgos frecuentes que
no siempre responden a intervenciones nutricionales tradicionales.
Estudios recientes senalan que la evaluacion de la desnutricién en
cuidados paliativos debe centrarse en el impacto funcional y
sintomatico méAs que en parametros cuantitativos estrictos
(Cederholm et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la identificacién de indicadores
de desnutriciéon permite anticipar riesgos como debilidad extrema,
caidas y deterioro de la calidad de vida. La evidencia cientifica destaca
que la observacion clinica y la valoraciéon funcional son herramientas
clave en este contexto, complementando los instrumentos de cribado
nutricional (Volkert et al., 2021). Esta aproximaciéon favorece una
atencion centrada en la persona.

La interpretacion ética de los indicadores de desnutrici6on
resulta fundamental para evitar intervenciones futiles.
Investigaciones contemporaneas muestran que insistir en la
correccién de parametros nutricionales en fases terminales puede
aumentar el sufrimiento sin aportar beneficios reales (Muscaritoli et
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al., 2021). En cuidados paliativos, el énfasis debe ponerse en el
bienestar del paciente.

Finalmente, la comunicaciéon de los indicadores de
desnutricién a la familia requiere sensibilidad y claridad. La literatura
evidencia que una explicacién adecuada por parte del personal de
enfermeria ayuda a comprender el proceso de enfermedad avanzada y
reduce conflictos relacionados con la alimentacion, fortaleciendo una
practica paliativa ética y humanizada (Argilés et al., 2020).

Alimentacion artificial: indicaciones

La alimentacion artificial en pacientes con enfermedad
avanzada constituye uno de los temas mas complejos desde el punto
de vista clinico y ético en cuidados paliativos. Aunque en
determinados contextos puede ser beneficiosa, en fases terminales su
indicacion debe evaluarse cuidadosamente, considerando el
pronostico, los objetivos del cuidado y los valores del paciente.
Estudios recientes sefialan que la alimentacion artificial no siempre
mejora la supervivencia ni la calidad de vida en pacientes paliativos
avanzados (Raijmakers et al., 2021).

Desde la perspectiva enfermera, la valoracion de Ila
alimentaci6n artificial incluye el analisis de riesgos como infecciones,
aspiraciéon, disconfort y prolongaciéon del proceso de morir. La
evidencia cientifica destaca que en muchos casos la alimentacién
artificial puede incrementar el sufrimiento, especialmente cuando se
utiliza sin una indicacién clara (Bruera et al., 2020). Por ello, su uso
debe basarse en una deliberacion ética interdisciplinaria.

Las no indicaciones de la alimentacién artificial en cuidados
paliativos incluyen situaciones de agonia, caquexia refractaria y
ausencia de beneficio clinico esperado. Investigaciones
contempordneas subrayan que respetar estas no indicaciones
contribuye a una muerte mas digna y coherente con los principios
paliativos (Raijmakers et al., 2021). La enfermeria desempena un rol
clave en la identificacion de estas situaciones.

Finalmente, la toma de decisiones sobre alimentacion
artificial debe realizarse de manera compartida, con informacién clara
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y apoyo emocional a la familia. La literatura evidencia que el
acompanamiento enfermero facilita la comprension de estas
decisiones y reduce la percepciéon de abandono, reforzando el enfoque
humanizado del cuidado paliativo (Bruera et al., 2020).
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CAPITULO VI

VIAS DE ADMINISTRACION EN
CUIDADOS PALIATIVOS



En cuidados paliativos, la elecciéon de la via de administracion
debe priorizar el confort del paciente, la eficacia del tratamiento y la
minima invisibilidad, considerando la progresion de la enfermedad y
la capacidad funcional del enfermo terminal. A medida que disminuye
la tolerancia a la via oral, se recurre a alternativas que permitan el
control adecuado de los sintomas sin generar sufrimiento adicional.

Las vias més utilizadas incluyen la via oral, cuando atn es
posible deglutir; la via subcutdnea, ampliamente empleada por su
eficacia, facilidad de manejo y menor riesgo de complicaciones; la via
transdérmica, 1til para el control continuo del dolor; la via rectal,
como alternativa en casos seleccionados; y, en situaciones especificas,
la via intravenosa. La selecci6on de la via forma parte del cuidado
integral y humanizado, donde el objetivo principal es aliviar el
sufrimiento y preservar la dignidad del paciente hasta el final de la
vida.

Tabla 1
, .« . s . . .
Vias de administracién en cuidados paliativos
.Vl.a de . Indicaciones en el Ventajas principales Cuidados de enfermeria
admlnlstraclon enfermo termlnal
Paciente consciente, con . . , Vigilar deglucion, prevenir
. 1 No invasiva, comoda, D . N
Oral capacidad de deglucion y p, aspiracion, fraccionar dosis,
Lo favorece la autonomia A .
tolerancia digestiva educacién al cuidador
Dificultad para via oral, Fécil acceso, menos Rotar sitios, vigilar edema o
Subcuténeo control de dolor y sintomas invasiva que la IV, permite infeccion, asegurar
refractarios infusion continua permeabilidad
Dolor cronico estable, Mantiene niveles Controlar adhesion, vigilar
transdérmica necesidad de liberacion constantes, comoda, no reacciones cutaneas, educacion
sostenida invasiva sobre tiempos de accién
Imposibilidad de via oral o Alternativa (til en recursos Respetar intimidad, evaluar
Rectal p L R
subcuténea, uso puntual limitados tolerancia, higiene adecuada
Sintomas severos no Accidn rapida, control US[.’ restnpgldo, wgllanqlg
Intravenosa . . : estricta, evitar prolongacion
controlados por otras vias inmediato A .
innecesaria
. Disfagia leve, necesidad de Absorcion répida, facil Mantener mucosa hum.eda,
subcuténea/Bucal RPN L - evitar aspiracion, explicar
alivio rapido administracion P
técnica
Manejo rapido de dolor o . . . Vigilar irritacion nasal, correcta
Intranasal X . No invasiva, efecto rapido L ",
disnea en casos especificos administracion

Fuente: Elaboracion propia
Hipodermoclisis

La hipodermoclisis constituye una via de administracién
ampliamente utilizada en cuidados paliativos debido a su seguridad,
sencillez y eficacia para la administracion de liquidos y farmacos en
pacientes con enfermedad avanzada. Esta técnica subcutinea resulta
especialmente 1til cuando la via oral no es viable y el acceso venoso
presenta dificultades, situaciéon frecuente en pacientes terminales con
fragilidad vascular. La evidencia cientifica demuestra que la
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hipodermoclisis ofrece una alternativa eficaz para el manejo de la
hidratacién y la administraciéon de medicamentos, con menor tasa de
complicaciones en comparacion con la via intravenosa (Remington y
Hultman, 2020).

Desde la perspectiva enfermera, la hipodermoclisis permite
una atenciéon mas confortable y menos invasiva, favoreciendo la
permanencia del paciente en el domicilio o en entornos no
hospitalarios. Estudios recientes destacan que esta técnica reduce el
estrés del paciente y de la familia, al evitar procedimientos dolorosos
y reiterados intentos de canalizacion venosa (Pereira et al., 2021).
Asimismo, su implementacién facilita la continuidad del cuidado
paliativo en escenarios comunitarios.

La correcta seleccion del sitio de punciéon y la rotaciéon
peribdica de los puntos de infusion constituyen aspectos
fundamentales del cuidado enfermero asociado a la hipodermoclisis.
La literatura sefiala que una técnica adecuada disminuye el riesgo de
complicaciones locales como edema, eritema o dolor, garantizando la
eficacia terapéutica y el confort del paciente (Bruera et al., 2020). En
cuidados paliativos, estas consideraciones adquieren especial
relevancia.

Finalmente, la hipodermoclisis también tiene implicaciones
éticas, al alinearse con el principio de proporcionalidad terapéutica.
Investigaciones contemporaneas evidencian que optar por vias menos
invasivas contribuye a una atenciéon mas humanizada y coherente con
los objetivos del cuidado paliativo, reforzando el rol de la enfermeria
en la promocion del buen morir (Pereira et al., 2021).

Infusion continua vs. bolos

La eleccién entre infusion continua y administracién en bolos
representa una decision clinica relevante en cuidados paliativos, ya
que influye directamente en el control de sintomas y en el confort del
paciente. La infusién continua permite mantener niveles plasméticos
estables de los farmacos, lo que resulta particularmente beneficioso en
el manejo del dolor y otros sintomas persistentes. Estudios recientes
indican que esta modalidad reduce las fluctuaciones sintomaticas y
mejora la estabilidad clinica del paciente paliativo (Smith et al., 2020).
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Desde la practica enfermera, la infusiéon continua facilita una
monitorizacion méas precisa de la respuesta terapéutica y permite
ajustes oportunos segin la evolucién del paciente. La evidencia
cientifica destaca que esta modalidad reduce la necesidad de
intervenciones frecuentes, disminuyendo la carga procedimental y el
estrés asociado a la administracion repetida de medicamentos
(Remington y Hultman, 2020). En pacientes con deterioro avanzado,
esta ventaja adquiere especial importancia.

Por otro lado, la administracion en bolos puede resultar
adecuada en situaciones especificas, como el manejo de crisis
sintomaticas o la administraciéon de medicamentos de accidon rapida.
Investigaciones contemporaneas subrayan que los bolos permiten un
control inmediato de sintomas agudos, siempre que se utilicen de
manera prudente y con una valoraciéon adecuada del riesgo de efectos
adversos (Bruera et al., 2020). La enfermeria desempefia un rol clave
en la identificacion de estas situaciones.

Finalmente, la decisi6n entre infusion continua y bolos debe
basarse en una valoraciéon integral del paciente, considerando su
estado clinico, preferencias y objetivos del cuidado. La literatura
evidencia que una eleccion individualizada contribuye a una atencion
mas eficaz y humanizada, fortaleciendo el enfoque ético de los
cuidados paliativos y el rol profesional de la enfermeria (Smith et al.,
2020).

Medicacion por via subcutanea

La via subcutdnea se ha consolidado como una de las
principales alternativas para la administracion de medicacién en
cuidados paliativos, especialmente en pacientes con imposibilidad de
utilizar la via oral. Esta via permite la administraciéon segura y eficaz
de una amplia gama de farmacos, incluyendo analgésicos,
antieméticos y sedantes. Estudios recientes demuestran que la
absorciéon subcutanea es predecible y adecuada para el control
sintomatico en pacientes con enfermedad avanzada (Pereira et al.,
2021).

Desde el enfoque enfermero, la via subcutanea ofrece ventajas
significativas en términos de confort y facilidad de manejo. La
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evidencia cientifica sefala que su utilizacion reduce el dolor asociado
a la administracion intravenosa y disminuye el riesgo de infecciones
relacionadas con catéteres venosos (Remington & Hultman, 2020).
Ademas, esta via resulta especialmente adecuada para el cuidado
domiciliario, favoreciendo la continuidad asistencial.

La preparacion y compatibilidad de los farmacos
administrados por via subcutinea constituyen aspectos criticos del
cuidado enfermero. Investigaciones contemporaneas destacan la
importancia de conocer las diluciones adecuadas y las posibles
incompatibilidades para evitar reacciones locales o pérdida de eficacia
terapéutica (Bruera et al., 2020). La formacion especifica del personal
de enfermeria resulta esencial en este ambito.

Finalmente, la administracién subcutanea se alinea con los
principios de humanizacién y proporcionalidad terapéutica propios de
los cuidados paliativos. La literatura evidencia que optar por esta via
contribuye a una experiencia de cuidado méas digna y menos
medicalizada, reforzando el rol ético y clinico de la enfermeria en el
final de la vida (Pereira et al., 2021).

Técnica y cuidados de enfermeria

La correcta aplicacion de la técnica y los cuidados de
enfermeria asociados a las vias de administracién en cuidados
paliativos resulta fundamental para garantizar la seguridad, eficacia y
confort del paciente. La preparacion del material, la higiene adecuada
y la observacion constante del sitio de administracién constituyen
responsabilidades esenciales del personal de enfermeria. Estudios
recientes subrayan que una técnica rigurosa reduce significativamente
la incidencia de complicaciones locales y sistémicas (Smith et al.,
2020).

Desde una perspectiva clinica, los cuidados de enfermeria
incluyen la evaluacion periddica del sitio de puncién, la identificacién
temprana de signos de infecciéon o extravasacion y la rotacién de los
puntos de administracion. La evidencia cientifica destaca que estas
acciones previenen complicaciones y mejoran la tolerancia del
paciente a las terapias paliativas (Remington & Hultman, 2020). En
pacientes fragiles, estas medidas adquieren especial relevancia.
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El componente educativo del cuidado enfermero también es
esencial, especialmente cuando las vias de administracién se utilizan
en el domicilio. Investigaciones contemporaneas muestran que la
capacitaciéon de la familia y cuidadores en aspectos basicos de
observacion y cuidado reduce eventos adversos y fortalece la
continuidad del cuidado paliativo (Pereira et al., 2021). La enfermeria
acta como facilitadora de este proceso educativo.

Finalmente, la técnica y los cuidados de enfermeria deben
integrarse en un enfoque ético centrado en la dignidad y el confort del
paciente. La literatura evidencia que una practica cuidadosa y
respetuosa de las vias de administracion contribuye a una experiencia
de cuidado mas humana y coherente con los objetivos del buen morir,
consolidando el papel fundamental de la enfermeria en los cuidados
paliativos (Smith et al., 2020).
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CAPITULO IX

CONTROL DE SINTOMAS Y
MANEJO DEL DOLOR



Urgencias paliativas

Las urgencias paliativas constituyen situaciones clinicas
agudas que generan un sufrimiento intenso y requieren intervencion
inmediata, aunque el objetivo del cuidado no sea curativo sino
paliativo. Entre las urgencias mas frecuentes se incluyen el dolor
incontrolable, la disnea severa, el delirio agudo, la hemorragia masiva
y la compresion medular, las cuales pueden presentarse tanto en
contextos hospitalarios como domiciliarios. La evidencia cientifica
seflala que una respuesta oportuna y bien coordinada ante estas
urgencias reduce significativamente el sufrimiento del paciente y la
angustia de la familia, ademas de evitar hospitalizaciones innecesarias
(Mercadante et al., 2021).

Desde la perspectiva enfermera, el reconocimiento precoz de
una urgencia paliativa es fundamental para activar medidas de alivio
inmediato y coordinar la intervencién interdisciplinaria. Estudios
recientes destacan que la valoracion clinica continua realizada por
enfermeria permite identificar cambios stbitos en el estado del
paciente, facilitando una respuesta rapida y centrada en el confort
(Gonella et al., 2020). En este contexto, la enfermeria actiia como
primer eslabon en la cadena de atencion paliativa urgente.

El abordaje de las urgencias paliativas debe sustentarse en
principios éticos como la proporcionalidad terapéutica y la no
maleficencia, evitando intervenciones invasivas que no aporten
beneficio real al paciente. La literatura contemporanea subraya que el
manejo paliativo de estas situaciones prioriza el alivio sintomético
inmediato, incluso cuando ello implique el uso de farmacos potentes o
sedacion proporcional (Cherny et al., 2021). Este enfoque refuerza la
centralidad del bienestar del paciente.

Finalmente, la adecuada comunicacion con la familia durante
una urgencia paliativa resulta esencial para reducir el impacto
emocional y facilitar la comprensiéon de las decisiones clinicas.
Investigaciones actuales evidencian que el acompafiamiento
enfermero durante estas situaciones criticas contribuye a una
experiencia mis humana y menos traumatica del final de la vida,
consolidando el rol ético del cuidado paliativo (Gonella et al., 2020).
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Fisiopatologia del dolor en el paciente paliativo

El dolor en el paciente paliativo constituye un fen6meno
complejo y multifactorial que resulta de la interacciéon entre
mecanismos  nociceptivos, = neuropiticos y  nociplasticos,
especialmente en enfermedades oncoldgicas avanzadas. La
fisiopatologia del dolor paliativo incluye procesos inflamatorios,
infiltracion tumoral, compresion nerviosa y alteraciones centrales en
la modulacion del dolor, lo que explica su caracter persistente y, en
ocasiones, refractario. Estudios recientes destacan que comprender
estos mecanismos resulta esencial para un abordaje terapéutico eficaz
y personalizado (Fallon et al., 2021).

Desde una perspectiva clinica, el dolor paliativo no puede
entenderse unicamente como una sefal fisiologica, sino como una
experiencia subjetiva influenciada por factores emocionales, sociales
y espirituales. La evidencia cientifica sefiala que la ansiedad, la
depresion y el miedo a la muerte pueden amplificar la percepcion del
dolor, incrementando su impacto en la calidad de vida del paciente
(Bennett et al., 2020). En este sentido, la valoracion integral del dolor
constituye una competencia clave del cuidado paliativo.

La fisiopatologia del dolor también explica la variabilidad en
la respuesta a los tratamientos analgésicos, ya que los distintos
mecanismos involucrados requieren abordajes farmacologicos
diferenciados. Investigaciones contemporaneas muestran que el dolor
neuropatico, por ejemplo, responde de manera limitada a los opioides
convencionales y requiere el uso de coadyuvantes especificos
(Finnerup et al.,, 2021). Este conocimiento orienta la toma de
decisiones clinicas en cuidados paliativos.

Finalmente, la enfermeria desempefia un rol central en la
evaluacién continua del dolor, utilizando escalas validadas y
observacidén clinica, especialmente en pacientes con dificultades de
comunicacién. La literatura evidencia que una valoracion sisteméatica
basada en la comprension fisiopatologica del dolor mejora el control
sintomatico y reduce el sufrimiento evitable, fortaleciendo la calidad
del cuidado paliativo (Fallon et al., 2021).

Escala analgésica de la Organizacion Mundial de la Salud
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La escala analgésica de la Organizacién Mundial de la Salud
continta siendo un referente fundamental para el manejo del dolor en
cuidados paliativos, a pesar de haber sido propuesta originalmente
hace varias décadas. Este modelo escalonado propone el uso
progresivo de analgésicos no opioides, opioides débiles y opioides
fuertes, asociados o no a farmacos coadyuvantes, en funciéon de la
intensidad del dolor. Estudios recientes confirman que la aplicacion
flexible y contextualizada de esta escala permite un control eficaz del
dolor en la mayoria de los pacientes paliativos (Paice et al., 2021).

Desde una perspectiva contemporanea, la escala analgésica no
debe aplicarse de manera rigida, sino adaptarse a la fisiopatologia del
dolor y a las caracteristicas del paciente. La evidencia cientifica sefiala
que, en pacientes con dolor intenso desde el inicio, puede ser
éticamente adecuado iniciar el tratamiento directamente con opioides
fuertes, evitando escaladas innecesarias que prolongan el sufrimiento
(Caraceni et al., 2022). Este enfoque se alinea con los principios del
cuidado paliativo.

La integracion de farmacos coadyuvantes en la escala
analgésica resulta especialmente relevante en el contexto paliativo,
donde el dolor suele tener componentes neuropaticos y mixtos.
Investigaciones recientes destacan que el uso combinado de
analgésicos y coadyuvantes mejora el control del dolor y reduce la
necesidad de aumentar dosis de opioides, minimizando efectos
adversos (Finnerup et al., 2021). La enfermeria juega un rol clave en
la monitorizacién de estos tratamientos.

Finalmente, la escala analgésica de la OMS mantiene su
vigencia como herramienta educativa y clinica, siempre que se utilice
de manera critica y centrada en la persona. La literatura evidencia que
su aplicacion adecuada contribuye a una atencién mas equitativa y
eficaz del dolor, reforzando el compromiso ético de aliviar el
sufrimiento en cuidados paliativos (Paice et al., 2021).

Tratamientos farmacolégicos y no farmacologicos del dolor

El tratamiento del dolor en cuidados paliativos requiere un
enfoque multimodal que combine intervenciones farmacolégicas y no
farmacologicas, orientadas a aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad
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de vida del paciente. Desde el punto de vista farmacolégico, los
opioides contintian siendo la piedra angular del manejo del dolor
moderado a severo, siempre que se utilicen de manera individualizada
y con una monitorizacion adecuada. Estudios recientes confirman que
el uso racional de opioides en cuidados paliativos es seguro y eficaz
cuando se basa en una valoracion clinica integral (Caraceni et al.,
2022).

Los tratamientos no farmacolégicos desempefian un papel
complementario fundamental en el manejo del dolor paliativo,
especialmente en pacientes con alta carga emocional o dolor
refractario. La evidencia cientifica senala que intervenciones como la
terapia psicoldgica, la relajacién, el masaje terapéutico y el
acompanamiento espiritual contribuyen a reducir la percepcion del
dolor y a mejorar el bienestar global del paciente (Bennett et al.,
2020). Estas estrategias refuerzan el enfoque holistico del cuidado
paliativo.

Desde la practica enfermera, la combinacion de tratamientos
farmacologicos y no farmacologicos permite una atencion mas
personalizada y centrada en la persona. Investigaciones
contemporaneas destacan que la enfermeria, a través de su presencia
constante y su capacidad de observacion, facilita la integracion de
estas intervenciones en la rutina diaria del paciente, optimizando el
control del dolor (Gonella et al., 2020). Este rol resulta especialmente
relevante en el cuidado domiciliario.

Finalmente, el manejo del dolor en cuidados paliativos debe
evaluarse de manera continua, ajustando las intervenciones segin la
evolucion clinica y las preferencias del paciente. La literatura
evidencia que un enfoque dindmico y multidimensional del
tratamiento del dolor reduce el sufrimiento innecesario y consolida
una practica paliativa ética, eficaz y profundamente humanizada
(Fallon et al., 2021).
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CAPITULO X

MANEJO DE FARMACOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS



Analgésicos en cuidados paliativos

El uso de analgésicos en cuidados paliativos constituye una de
las intervenciones terapéuticas mas relevantes para el alivio del
sufrimiento, dado que el dolor es uno de los sintomas mas prevalentes
en pacientes con enfermedad avanzada. En este contexto, los
analgésicos deben ser utilizados de manera individualizada,
considerando la intensidad del dolor, su mecanismo fisiopatolégico y
las condiciones clinicas del paciente. La evidencia cientifica reciente
destaca que un manejo analgésico adecuado mejora
significativamente la calidad de vida y reduce la carga emocional tanto
del paciente como de su familia (Davies et al., 2021).

Desde la practica enfermera, el manejo de analgésicos implica
no solo la administracién correcta del farmaco, sino también la
valoracion continua de la eficacia y la aparicion de efectos adversos.
Estudios contemporaneos sefialan que la monitorizacion sistematica
del dolor permite ajustar oportunamente las dosis y evitar tanto el
infra tratamiento como la sobre medicacion, situaciones frecuentes en
el contexto paliativo (Elsner et al., 2020). Esta vigilancia convierte a
la enfermeria en un actor clave del control analgésico.

Los analgésicos no opioides, como el paracetamol y los
antiinflamatorios no esteroideos, continian teniendo un rol
importante en el manejo del dolor leve a moderado, especialmente
como parte de esquemas combinados. La literatura indica que su uso
racional puede potenciar el efecto de los opioides y reducir la
necesidad de dosis elevadas, disminuyendo el riesgo de eventos
adversos (Moore et al., 2021). En cuidados paliativos, estas estrategias
deben evaluarse cuidadosamente segin la funciéon renal y
gastrointestinal del paciente.

Finalmente, el uso de analgésicos en cuidados paliativos debe
sustentarse en principios éticos como la proporcionalidad terapéutica
y el respeto a la dignidad humana. Investigaciones actuales evidencian
que el alivio eficaz del dolor no solo es una obligacion clinica, sino
también un imperativo moral, reforzando el compromiso del equipo
de salud con el buen morir (Davies et al., 2021).

Morfina y otros opioides
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La morfina contintia siendo el opioide de referencia en
cuidados paliativos para el manejo del dolor moderado a severo,
debido a su eficacia, disponibilidad y versatilidad en distintas vias de
administracion. En pacientes con enfermedad avanzada, la morfina
permite un control sintomatico eficaz cuando se utiliza de manera
individualizada y con una adecuada titulacion. Estudios recientes
confirman que, en el contexto paliativo, los beneficios de la morfina
superan ampliamente los riesgos cuando se emplea bajo supervision
clinica adecuada (Quigley et al., 2021).

Desde el enfoque enfermero, el manejo de la morfina requiere
una valoracién continua de la respuesta analgésica y de los posibles
efectos adversos, como estrefiimiento, nauseas, sedacion o depresion
respiratoria. La evidencia cientifica sefiala que la educacion al paciente
y la familia sobre estos efectos mejora la adherencia al tratamiento y
reduce temores infundados relacionados con el uso de opioides
(Wiffen et al., 2020). La enfermeria desempena un rol fundamental en
este proceso educativo.

La rotacion de opioides constituye una estrategia frecuente en
cuidados paliativos cuando la morfina resulta ineficaz o mal tolerada.
Investigaciones contemporaneas destacan que la rotacién adecuada
puede mejorar el control del dolor y disminuir efectos secundarios,
siempre que se realice con criterios farmacolégicos claros
(Mercadante et al., 2021). Este procedimiento exige un alto nivel de
competencia clinica por parte del equipo de salud.

Finalmente, el uso de opioides en cuidados paliativos debe
desligarse de prejuicios asociados a la adiccién o al final inminente de
la vida. La literatura evidencia que el acceso adecuado a opioides es un
componente esencial del derecho al alivio del dolor y una condicién
indispensable para una atencion paliativa ética y humanizada (Quigley
et al., 2021).

Antieméticos en el paciente paliativo

Las nauseas y los vomitos son sintomas frecuentes en
pacientes con enfermedad avanzada y pueden estar asociados a
multiples causas, como la progresion tumoral, los tratamientos
farmacolégicos o alteraciones metabodlicas. El uso adecuado de
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antieméticos en cuidados paliativos resulta fundamental para mejorar
el confort del paciente y facilitar la ingesta oral cuando esta es posible.
Estudios recientes subrayan que el control eficaz de estos sintomas
mejora significativamente la percepcidon de bienestar y la calidad de
vida (Navari, 2021).

Desde la practica enfermera, la seleccion del antiemético debe
basarse en la identificacion del mecanismo fisiopatologico subyacente,
ya sea gastrointestinal, central, vestibular o metabdlico. La evidencia
cientifica destaca que un abordaje dirigido permite una mayor eficacia
terapéutica y reduce la necesidad de polifarmacia (Hesketh et al.,
2020). En cuidados paliativos, esta valoracion resulta esencial para
evitar intervenciones innecesarias.

La monitorizacion de la respuesta al tratamiento antiemético
constituye una responsabilidad clave del personal de enfermeria.
Investigaciones contemporaneas indican que la reevaluacion continua
permite ajustar las dosis y detectar efectos adversos como sedacion
excesiva o sintomas extrapiramidales, especialmente en pacientes
fragiles (Navari, 2021). Esta vigilancia contribuye a una atencién méas
segura y personalizada.

Finalmente, el manejo de las nduseas y vomitos en cuidados
paliativos debe integrarse en un enfoque global del cuidado,
considerando factores emocionales y ambientales que pueden
exacerbar los sintomas. La literatura evidencia que la combinacién de
tratamiento farmacoloégico y medidas de confort refuerza el caracter
humanizado del cuidado paliativo y mejora la experiencia del paciente
(Hesketh et al., 2020).

Ajustes farmacoldgicos segin sintomas y condicién clinica

El ajuste farmacoldgico segtin la evolucion de los sintomas y
la condicién clinica del paciente constituye un principio fundamental
del manejo farmacolégico en cuidados paliativos. A medida que la
enfermedad progresa, los cambios en la funcion renal, hepatica y
gastrointestinal pueden alterar la farmacocinética y farmacodinamia
de los medicamentos, requiriendo ajustes cuidadosos de dosis y
esquemas terapéuticos. Estudios recientes destacan que la falta de
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ajuste farmacol6gico incrementa el riesgo de efectos adversos y
disminuye la eficacia del tratamiento (Currow et al., 2020).

Desde el enfoque enfermero, la observacion clinica continua
permite identificar signos de toxicidad o falta de respuesta
terapéutica, facilitando la toma de decisiones oportunas junto al
equipo interdisciplinario. La evidencia cientifica sefiala que la
participacion activa de la enfermeria en el ajuste farmacol6gico mejora
la seguridad del paciente y optimiza el control sintoméatico (Schrijvers
et al., 2021). Esta funcion resulta especialmente relevante en pacientes
en fase terminal.

El ajuste de fArmacos también tiene implicaciones éticas, ya
que debe orientarse a maximizar el confort y minimizar el sufrimiento,
evitando intervenciones desproporcionadas. Investigaciones
contemporaneas subrayan que la deprescripcién de medicamentos no
beneficiosos en fases avanzadas contribuye a una atenciéon mas
coherente con los objetivos paliativos (Currow et al., 2020). En este
contexto, menos puede ser mas.

Finalmente, la  individualizacion del tratamiento
farmacolégico refuerza el caracter centrado en la persona de los
cuidados paliativos. La literatura evidencia que adaptar los esquemas
terapéuticos a las necesidades reales del paciente favorece una
experiencia de cuidado més digna y humana, consolidando el rol ético
y clinico de la enfermeria en el final de la vida (Schrijvers et al., 2021).
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CAPITULO XI

SINTOMAS PRINCIPALES Y
CUIDADOS EN EL PACIENTE
PALIATIVO



Sintomas respiratorios

Los sintomas respiratorios, especialmente la disnea,
constituyen una de las causas mas frecuentes de sufrimiento en
pacientes con enfermedad avanzada, tanto oncoldgica como no
oncolbgica, y representan un desafio prioritario en los cuidados
paliativos. La disnea no se explica tnicamente por alteraciones
fisiol6gicas respiratorias, sino que responde a una interaccion
compleja  entre  factores  pulmonares, cardiovasculares,
neuromusculares y psicologicos. Estudios recientes evidencian que la
percepcion subjetiva de la disnea puede ser mas determinante del
sufrimiento que los parametros objetivos de funcién respiratoria, lo
que obliga a un abordaje centrado en la experiencia del paciente
(Johnson et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la valoraciéon integral de los
sintomas respiratorios incluye la observacién del patron respiratorio,
el uso de musculatura accesoria, la ansiedad asociada y la respuesta
del paciente a las intervenciones. La evidencia cientifica destaca que
una evaluacidén sistematica permite identificar exacerbaciones
tempranas y aplicar medidas paliativas oportunas, como la
optimizacion de la posicién corporal, el uso de ventilacién no invasiva
o la administracién de oxigeno cuando esta indicado (O’Donnell et al.,
2020). Estas intervenciones, aunque simples, tienen un impacto
significativo en el confort del paciente.

El manejo paliativo de la disnea incorpora tanto tratamientos
farmacologicos como no  farmacolégicos. Investigaciones
contemporaneas muestran que los opioides en dosis bajas son eficaces
para reducir la sensacion de disnea refractaria, independientemente
de la etiologia subyacente, sin comprometer la funcion respiratoria
cuando se utilizan de manera adecuada (Ekstrom et al., 2021). La
enfermeria desempefla un rol clave en la monitorizacion de la
respuesta y en la educacion del paciente y la familia.

Finalmente, los sintomas respiratorios generan un alto
impacto emocional en la familia, quienes suelen interpretar la disnea
como una sefial inmediata de muerte inminente. La literatura
evidencia que el acompafiamiento enfermero y la comunicacién clara
sobre el manejo de estos sintomas reducen la angustia familiar y
favorecen una experiencia de cuidado mas humana y contenida,
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reforzando el enfoque paliativo centrado en el alivio del sufrimiento
(Johnson et al., 2020).

Sintomas digestivos

Los sintomas digestivos son altamente prevalentes en
pacientes paliativos y contribuyen de manera significativa al deterioro
de la calidad de vida, especialmente en etapas avanzadas de la
enfermedad. Entre los sintomas maés frecuentes se encuentran el
estrefiimiento, la diarrea, la distensién abdominal y la obstrucciéon
intestinal, los cuales pueden derivarse tanto de la progresion de la
enfermedad como de los tratamientos farmacolbgicos, en particular el
uso de opioides. Estudios recientes subrayan que la carga sintomatica
digestiva suele estar subestimada y mal controlada en el contexto
paliativo (Larkin et al., 2021).

Desde el enfoque enfermero, la valoracion de los sintomas
digestivos requiere una observacion continua de la frecuencia y
caracteristicas de las deposiciones, la tolerancia alimentaria y la
presencia de dolor abdominal o nduseas. La evidencia cientifica sefiala
que una valoraciéon temprana permite implementar intervenciones
preventivas, como el uso de laxantes profilacticos en pacientes que
reciben  opioides, evitando complicaciones mayores y
hospitalizaciones innecesarias (Camilleri et al., 2021). Estas acciones
refuerzan el caracter anticipatorio del cuidado paliativo.

El manejo paliativo de los sintomas digestivos debe orientarse
al confort y no necesariamente a la normalizacién de la funcién
intestinal. Investigaciones contemporineas destacan que, en fases
avanzadas, intervenciones agresivas pueden aumentar el sufrimiento
sin aportar beneficios reales, por lo que se recomienda un abordaje
proporcional y centrado en los sintomas que generan mayor malestar
(Larkin et al., 2021). La enfermeria juega un papel central en esta toma
de decisiones clinicas.

Finalmente, los sintomas digestivos también afectan la esfera
emocional del paciente, ya que limitan la alimentaci6n, el descanso y
la interaccion social. La literatura evidencia que el acompafiamiento
enfermero y la adaptacion de las intervenciones a las preferencias del
paciente contribuyen a preservar la dignidad y el bienestar,
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consolidando una practica paliativa humanizada y coherente con los
objetivos del buen morir (Camilleri et al., 2021).

Alteraciones metabolicas

Las alteraciones metabolicas son frecuentes en pacientes con
enfermedad avanzada y constituyen una fuente importante de
sintomas complejos en el contexto paliativo. Trastornos como
hipercalcemia, hiponatremia, hipoglucemia y desequilibrios 4cido-
base pueden manifestarse con sintomas neurologicos,
gastrointestinales y  cardiovasculares que  incrementan
significativamente el sufrimiento del paciente. Estudios recientes
indican que estas alteraciones suelen estar asociadas a la progresion
de la enfermedad y a la respuesta inflamatoria sistémica, mas que a
causas reversibles (Etkind et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la identificacion de signos
clinicos de alteraciones metabodlicas, como confusién, letargo,
debilidad extrema o cambios en el nivel de conciencia, resulta
fundamental para una intervenciéon oportuna. La evidencia cientifica
destaca que la valoraciéon clinica continua permite priorizar
intervenciones paliativas orientadas al alivio sintomatico, evitando
procedimientos diagnosticos invasivos que no aportan beneficios en
fases terminales (LeBlanc et al., 2021). Este enfoque refuerza la
proporcionalidad terapéutica.

El manejo paliativo de las alteraciones metabdlicas debe
individualizarse segin el pronoéstico, los objetivos del cuidado y la
carga sintomaética. Investigaciones contemporaneas subrayan que, en
muchos casos, el tratamiento sintomatico y el acompafiamiento
resultan mas beneficiosos que la correccidn agresiva de los parametros
bioquimicos, especialmente cuando esta tltima implica
hospitalizacién o procedimientos invasivos (Etkind et al., 2020). La
enfermeria desempena un rol clave en esta deliberacion clinica.

Finalmente, las alteraciones metabélicas suelen generar
preocupacion y confusién en la familia, quienes pueden interpretarlas
como signos de abandono terapéutico. La literatura evidencia que la
comunicacién clara y el acompafiamiento enfermero ayudan a
comprender la naturaleza de estos cambios y a aceptar el enfoque
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paliativo centrado en el confort, fortaleciendo una atencion ética,
humana y coherente con el final de la vida (LeBlanc et al., 2021).
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CAPITULO XIl

SINTOMAS NEUROPSICOL()GICOS
Y DERMATOLOGICOS



En pacientes con enfermedad avanzada, los sintomas
neuropsicologicos y dermatolégicos son manifestaciones frecuentes
que afectan de manera significativa la calidad de vida, el confort y la
dignidad del paciente. Alteraciones como ansiedad, depresion,
delirium, insomnio o cambios en el estado cognitivo, junto con
lesiones cutaneas, prurito, sequedad, tlceras por presion y fragilidad
de la piel, generan un impacto fisico y emocional tanto en el paciente
como en su entorno familiar, requiriendo una valoraciéon integral y
continua por parte del equipo de salud.

El abordaje de estos sintomas demanda una atencion
interdisciplinaria, en la que el personal de enfermeria cumple un rol
clave en la deteccidon temprana, el manejo sintomatico y la aplicaciéon
de cuidados humanizados. Reconocer la interrelacion entre el estado
neuropsicolégico y la integridad cutanea permite intervenir de forma
oportuna, prevenir complicaciones y aliviar el sufrimiento,
priorizando siempre el confort, el respeto a la persona y la calidad de
vida en la etapa final.}

Ansiedad y depresion en el paciente paliativo

La ansiedad y la depresién representan dos de los sintomas
neuropsicologicos mas prevalentes en pacientes con enfermedad
avanzada y tienen un impacto profundo en la calidad de vida, el
control del dolor y la adherencia a los cuidados paliativos. Estas
alteraciones no deben interpretarse tinicamente como reacciones
emocionales normales, sino como condiciones clinicas que requieren
valoracion y abordaje especifico. Estudios recientes evidencian que la
presencia de ansiedad y depresion en pacientes paliativos se asocia
con mayor percepciéon de sufrimiento, peor control sintomético y
aumento de la carga emocional familiar (Mezquita et al., 2021). En
este contexto, la deteccidon temprana resulta fundamental.

Desde la practica enfermera, la valoraciéon de la ansiedad y la
depresion implica observar cambios en el estado de animo,
alteraciones del sueno, irritabilidad, retraimiento social y expresiones
verbales de desesperanza. La evidencia cientifica destaca que la
enfermeria, por su contacto continuo con el paciente, se encuentra en
una posicidon privilegiada para identificar estos sintomas incluso
cuando no son verbalizados explicitamente (Pitman et al., 2020). Esta
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deteccién precoz permite una intervenciéon oportuna y evita la
cronificacion del sufrimiento psicolégico.

El abordaje paliativo de la ansiedad y la depresion debe ser
integral, combinando intervenciones farmacologicas y no
farmacolégicas segtin la intensidad de los sintomas y el pronoéstico del
paciente. Investigaciones contemporaneas subrayan que el
acompafiamiento emocional, la escucha activa y el apoyo psicosocial
son tan relevantes como el tratamiento farmacolégico, especialmente
en fases avanzadas de la enfermedad (Rayner et al.,, 2021). La
enfermeria desempena un rol central en la implementacion de estas
intervenciones.

Finalmente, la ansiedad y la depresi6on no tratadas afectan
también a la familia, dificultando el proceso de afrontamiento y el
duelo posterior. La literatura evidencia que una intervenci6n
enfermera temprana y humanizada contribuye a mejorar el bienestar
emocional del paciente y su entorno, consolidando el enfoque paliativo
centrado en la persona y el respeto a la dignidad humana (Mezquita et
al., 2021).

Insomnio y trastornos del sueio

El insomnio y otros trastornos del suefio son sintomas
frecuentes en pacientes paliativos y se encuentran estrechamente
relacionados con el dolor, la ansiedad, la disnea y las alteraciones
metabolicas propias de la enfermedad avanzada. La falta de suefio
reparador incrementa la fatiga, deteriora el estado de animo y reduce
la capacidad del paciente para afrontar el proceso de enfermedad.
Estudios recientes sefialan que el insomnio en cuidados paliativos
suele estar infradiagnosticado y, por tanto, insuficientemente tratado
(Irwin et al., 2020).

Desde la perspectiva enfermera, la valoraciéon del sueno
incluye la observacion de los patrones de descanso, la frecuencia de
despertares nocturnos y la presencia de somnolencia diurna. La
evidencia cientifica destaca que identificar los factores
desencadenantes del insomnio permite implementar intervenciones
dirigidas y mas efectivas, evitando el uso indiscriminado de hipnéticos
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(Trachsel et al., 2021). Esta valoracién resulta esencial en pacientes
fragiles y polimedicados.

El manejo paliativo del insomnio debe priorizar medidas no
farmacolégicas, como la higiene del suefio, la adecuacion del
ambiente, la reduccion de estimulos nocturnos y el acompahamiento
emocional. Investigaciones contemporaneas muestran que estas
intervenciones mejoran significativamente la calidad del sueno y el
bienestar general del paciente, especialmente cuando se aplican de
manera individualizada (Irwin et al., 2020). La enfermeria desempena
un rol clave en la implementaciéon de estas estrategias. Finalmente,
cuando el insomnio es severo o refractario, puede ser necesario el uso
prudente de farmacos, siempre valorando el balance riesgo-beneficio.
La literatura evidencia que una monitorizaciéon cuidadosa por parte
del personal de enfermeria reduce el riesgo de efectos adversos y
contribuye a un descanso mas reparador, reforzando el enfoque
paliativo centrado en el confort y la calidad de vida (Trachsel et al.,
2021).

Delirium en cuidados paliativos

El delirium es una alteracion neuropsiquiatrica aguda
caracterizada por fluctuaciones en el nivel de conciencia, alteraciones
cognitivas y trastornos de la atencién, y es altamente prevalente en
pacientes paliativos, especialmente en fases terminales. Su aparici6on
se asocia con multiples factores, como infecciones, alteraciones
metabolicas, fairmacos y progresion de la enfermedad. Estudios
recientes indican que el delirium es una de las principales causas de
sufrimiento tanto para el paciente como para la familia, y se asocia con
peor prondstico (Bush et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la detecciéon precoz del delirium
es fundamental, ya que permite intervenir antes de que los sintomas
se intensifiquen. La evidencia cientifica destaca que la enfermeria
desempena un papel clave en la identificacion de cambios sutiles en el
comportamiento, el nivel de alerta y la orientacién del paciente
(Lawlor et al., 2020). Esta vigilancia continua es esencial en el
contexto paliativo.
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El manejo del delirium en cuidados paliativos debe centrarse
en identificar y tratar causas reversibles cuando sea posible, asi como
en aliviar el malestar del paciente mediante medidas farmacologicas y
no farmacologicas. Investigaciones contemporaneas subrayan que las
intervenciones ambientales, la reorientacion frecuente y la presencia
familiar reducen la severidad del delirium y mejoran la experiencia del
cuidado (Bush et al., 2020). La enfermeria tiene un rol central en la
aplicacion de estas medidas.

Finalmente, el delirium genera un alto impacto emocional en
la familia, que puede interpretar los cambios conductuales como un
empeoramiento irreversible o una pérdida de identidad del paciente.
La literatura evidencia que el acompanamiento enfermero y la
educacion familiar ayudan a comprender este fend6meno y a reducir la
angustia asociada, fortaleciendo una atenci6on paliativa ética y
humanizada (Lawlor et al., 2020).

Ulceras y lesiones cutaneas en el paciente paliativo

Las tulceras por presion y otras lesiones cutineas son
complicaciones frecuentes en pacientes paliativos debido a la
inmovilidad, la desnutricion, la fragilidad cutanea y la disminucion de
la perfusién tisular. Estas lesiones no solo generan dolor y riesgo de
infeccién, sino que también afectan la dignidad y el bienestar del
paciente. Estudios recientes sefialan que la prevalencia de tlceras por
presiéon en cuidados paliativos es elevada y requiere un abordaje
especifico orientado al confort mas que a la curacion (Jaul et al., 2021).

Desde el enfoque enfermero, la valoracion de la piel y la
identificacion temprana de lesiones resultan fundamentales para
prevenir el deterioro cutdneo. La evidencia cientifica destaca que
intervenciones simples, como cambios posturales adaptados, cuidado
de la piel y uso de superficies especiales, reducen el dolor y mejoran la
calidad de vida del paciente paliativo (Coleman et al., 2020). Estas
acciones deben ajustarse al estado clinico y a la tolerancia del paciente.

El manejo paliativo de las tdlceras y lesiones cutdneas debe
priorizar el alivio del dolor, el control del exudado y la prevencion de
infecciones, evitando procedimientos agresivos que puedan aumentar
el sufrimiento. Investigaciones contemporaneas subrayan que, en
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fases avanzadas, el objetivo del cuidado cutdneo no es la cicatrizaciéon
completa, sino el confort y la dignidad del paciente (Jaul et al., 2021).
La enfermeria desempefia un rol central en esta toma de decisiones.

Finalmente, las lesiones cutdneas generan preocupacioén en la
familia, que puede interpretarlas como una falta de cuidado. La
literatura evidencia que la educacién y el acompahamiento enfermero
permiten comprender las limitaciones del proceso de enfermedad
avanzada y refuerzan la confianza en el equipo de salud, consolidando
una practica paliativa centrada en la persona y el buen morir (Coleman
et al., 2020).
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CAPITULO XII

APOYO PSICOSOCIAL EN
CUIDADOS PALIATIVOS



El apoyo psicosocial en cuidados paliativos constituye un pilar
fundamental del cuidado integral, al reconocer que el sufrimiento del
paciente con enfermedad avanzada trasciende lo fisico e involucra
dimensiones emocionales, sociales, familiares y espirituales.
Acompaniar, escuchar y sostener al paciente y a su entorno cercano
permite aliviar la angustia, fortalecer la adaptacion ante la
enfermedad y favorecer una vivencia mas digna del proceso de fin de
vida. En este contexto, el personal de salud, y especialmente el equipo
de enfermeria, desempefia un rol clave en la identificacion de
necesidades psicosociales, la comunicacién empética y la articulacion
de redes de apoyo, contribuyendo de manera significativa a la calidad
de vida y al cuidado humanizado.

Necesidades psicosociales del paciente paliativo

Las necesidades psicosociales del paciente paliativo abarcan
un conjunto amplio de dimensiones relacionadas con la identidad, las
relaciones interpersonales, el sentido de vida y la adaptacion a la
enfermedad avanzada. A medida que progresa la enfermedad, el
paciente enfrenta pérdidas significativas en su rol social, autonomia y
proyectos vitales, lo que genera sufrimiento emocional que puede ser
tan intenso como el dolor fisico. Estudios recientes evidencian que la
identificacion y abordaje temprano de estas necesidades psicosociales
mejora la calidad de vida, reduce la ansiedad y favorece una mayor
sensacion de control en el paciente paliativo (Hudson et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la valoracion de las necesidades
psicosociales requiere una aproximacién holistica que considere el
contexto familiar, cultural y espiritual del paciente. La evidencia
cientifica destaca que la enfermeria, por su contacto continuo y
cercano, desempefia un rol clave en la deteccién de sentimientos de
soledad, miedo, culpa o desesperanza que suelen acompaifar al
proceso de enfermedad avanzada (Best et al., 2021). Esta deteccion
precoz permite articular intervenciones de apoyo adecuadas.

El abordaje paliativo de las necesidades psicosociales implica
promover espacios de escucha activa y validacién emocional, donde el
paciente pueda expresar libremente sus preocupaciones y deseos.
Investigaciones contemporaneas subrayan que la comunicacién
empatica y la presencia terapéutica contribuyen a disminuir el
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sufrimiento emocional y fortalecen la relacion terapéutica, incluso en
ausencia de soluciones curativas (Hudson et al., 2020). En este
sentido, el cuidado psicosocial se convierte en un componente esencial
del cuidado paliativo.

Finalmente, atender las necesidades psicosociales del
paciente paliativo también implica respetar su autonomia y su
capacidad de tomar decisiones significativas hasta el final de la vida.
La literatura evidencia que una atencion centrada en la persona, que
reconoce su historia y valores, favorece una experiencia de cuidado
mas digna y coherente con los principios del buen morir, consolidando
el rol ético de la enfermeria en cuidados paliativos (Best et al., 2021).

Repercusiones socioecondémicas de la enfermedad
avanzada

La enfermedad avanzada genera importantes repercusiones
socioeconémicas que afectan tanto al paciente como a su familia,
incrementando la carga emocional y el estrés asociado al proceso de
cuidado. La pérdida de ingresos, los costos derivados de tratamientos
y cuidados, y la necesidad de reorganizar la vida laboral y familiar
constituyen factores que pueden agravar el sufrimiento psicosocial.
Estudios recientes sefialan que las dificultades econémicas se asocian
con mayor ansiedad, depresiéon y percepcion de carga en pacientes
paliativos y sus cuidadores (Knaul et al., 2020).

Desde la perspectiva enfermera, identificar las repercusiones
socioeconémicas resulta fundamental para ofrecer un cuidado integral
y equitativo. La evidencia cientifica destaca que la enfermeria puede
actuar como enlace entre el paciente, la familia y los recursos sociales
disponibles, facilitando el acceso a ayudas economicas, servicios
comunitarios y redes de apoyo (Gomez-Batiste et al., 2021). Esta
funcién contribuye a reducir la vulnerabilidad social del paciente
paliativo.

El impacto socioeconémico de la enfermedad avanzada
también influye en la toma de decisiones clinicas, ya que las
limitaciones econémicas pueden condicionar el acceso a determinados
cuidados o generar conflictos familiares. Investigaciones
contemporaneas subrayan que una comunicacién clara y sensible
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sobre estas limitaciones permite tomar decisiones mas realistas y
alineadas con las posibilidades del paciente y su entorno (Knaul et al.,
2020). En este contexto, el apoyo psicosocial adquiere un valor
estratégico.

Finalmente, abordar las repercusiones socioeconémicas
desde una perspectiva paliativa implica reconocer la enfermedad
como un fenémeno que trasciende lo biomédico. La literatura
evidencia que integrar el apoyo social en el cuidado paliativo mejora
la calidad de vida y reduce la sensaciéon de abandono, reforzando una
atencion mas justa, solidaria y humanizada (G6mez-Batiste et al.,
2021).

Apoyo familiar en cuidados paliativos

El apoyo familiar constituye un pilar fundamental del cuidado
paliativo, ya que la familia desempefia un rol central en el
acompafiamiento, la toma de decisiones y el cuidado cotidiano del
paciente con enfermedad avanzada. Sin embargo, esta
responsabilidad puede generar una carga emocional y fisica
considerable, especialmente cuando no se cuenta con apoyo
profesional adecuado. Estudios recientes evidencian que las familias
que reciben acompafnamiento psicosocial presentan menor sobrecarga
y mayor capacidad de afrontamiento durante el proceso de
enfermedad y muerte (Aoun et al., 2020).

Desde la practica enfermera, el apoyo a la familia implica
reconocerla como unidad de cuidado y atender sus necesidades
emocionales, informativas y précticas. La evidencia cientifica destaca
que la enfermeria puede contribuir significativamente a reducir la
incertidumbre y el miedo familiar mediante una comunicacion clara,
educacion continua y disponibilidad para resolver dudas (Hudson et
al., 2020). Este acompanamiento fortalece la confianza en el equipo
de salud.

El apoyo familiar también requiere una atencién especifica a
las dindmicas relacionales y a los conflictos que pueden surgir en el
contexto de la enfermedad avanzada. Investigaciones contemporaneas
sefialan que la intervenciéon temprana del equipo paliativo, incluyendo
a enfermeria, ayuda a prevenir conflictos y a promover una toma de
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decisiones compartida mas armonica (Aoun et al., 2020). Este
enfoque contribuye a una experiencia de cuidado més equilibrada.

Finalmente, fortalecer el apoyo familiar en cuidados paliativos
favorece un proceso de duelo més saludable tras el fallecimiento del
paciente. La literatura evidencia que las familias acompafiadas de
manera empatica y respetuosa presentan menor riesgo de duelo
complicado, consolidando el impacto positivo del cuidado psicosocial
en el largo plazo (Hudson et al., 2020).

Riesgo de claudicacion familiar

La claudicacion familiar se refiere al agotamiento fisico,
emocional y psicologico que experimentan los cuidadores principales
cuando las demandas del cuidado superan sus recursos personales y
sociales. Este fenémeno es frecuente en cuidados paliativos,
especialmente en contextos de cuidado domiciliario prolongado.
Estudios recientes indican que la claudicacion familiar se asocia con
aumento del estrés, deterioro de la salud del cuidador y disminucién
de la calidad del cuidado brindado al paciente (Gomes et al., 2021).

Desde el enfoque enfermero, la identificaciéon temprana del
riesgo de claudicacion familiar resulta esencial para prevenir
consecuencias negativas tanto para el cuidador como para el paciente.
La evidencia cientifica destaca que la observacion continua, el didlogo
abierto y la valoracion del bienestar del cuidador permiten detectar
signos de sobrecarga y activar intervenciones de apoyo oportunas
(Aoun et al., 2020). Esta vigilancia constituye una competencia clave
de la enfermeria paliativa.

El abordaje paliativo del riesgo de claudicaciéon familiar
incluye la educacion sobre el autocuidado, la redistribucién de tareas
y la facilitacién de apoyos formales e informales. Investigaciones
contempordneas subrayan que estas intervenciones reducen
significativamente la carga del cuidador y mejoran la sostenibilidad
del cuidado en el tiempo (Gomes et al., 2021). La enfermeria
desempeia un rol central en la coordinacion de estos apoyos.

Finalmente, prevenir la claudicaciéon familiar no solo mejora
la calidad de vida del cuidador, sino que también repercute
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positivamente en el bienestar del paciente. La literatura evidencia que
un cuidador apoyado y contenido emocionalmente puede brindar un
cuidado mas humano y seguro, reforzando el enfoque integral y ético
de los cuidados paliativos (Gomes et al., 2021)

Figura 3
Diagrama de claudicacion
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CAPITULO XIV

APOYO ESPIRITUAL EN CUIDADOS
PALIATIVOS



Dimension espiritual en el paciente paliativo

La dimensién espiritual constituye un componente esencial
del cuidado paliativo, ya que aborda las preguntas profundas sobre el
sentido de la vida, el sufrimiento, la trascendencia y la muerte que
emergen con especial intensidad en el contexto de la enfermedad
avanzada. La espiritualidad, entendida mas all4 de la religiosidad, se
relaciona con los valores, creencias y fuentes de significado que
sostienen al paciente frente a la finitud. Estudios recientes evidencian
que atender la dimensién espiritual se asocia con mayor bienestar
emocional, menor angustia existencial y una percepciéon mas positiva
de la calidad de vida en pacientes paliativos (Puchalski et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la valoracién de la dimensi6n
espiritual implica reconocer las creencias, esperanzas y
preocupaciones existenciales del paciente, sin imponer marcos
religiosos especificos. La evidencia cientifica destaca que la
enfermeria, por su cercania y continuidad en el cuidado, se encuentra
en una posicion privilegiada para detectar necesidades espirituales no
expresadas verbalmente, como sentimientos de culpa, desesperanza o
pérdida de sentido (Balboni et al., 2022). Esta sensibilidad espiritual
fortalece la relacion terapéutica.

El abordaje paliativo de la espiritualidad requiere crear
espacios de escucha respetuosa donde el paciente pueda expresar sus
inquietudes existenciales. Investigaciones contemporaneas subrayan
que la presencia terapéutica, el acompafiamiento silencioso y el
respeto por las creencias personales contribuyen a aliviar el
sufrimiento espiritual, incluso cuando no existen respuestas
definitivas (Puchalski et al., 2020). En este sentido, la espiritualidad
se convierte en una dimension activa del cuidado.

Finalmente, integrar la dimensién espiritual en el cuidado
paliativo refuerza el enfoque holistico centrado en la persona. La
literatura evidencia que los pacientes que reciben apoyo espiritual
adecuado experimentan una mayor sensacion de paz y aceptacion al
final dela vida, consolidando una atencién paliativa ética, humanizada
y coherente con el buen morir (Balboni et al., 2022).

Agonia, muerte y acompainamiento espiritual
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La etapa de agonia representa el periodo final del proceso de
morir y suele estar acompafiada de intensas experiencias fisicas,
emocionales y espirituales tanto para el paciente como para su familia.
En este contexto, el acompafiamiento espiritual adquiere una
relevancia particular, ya que el paciente puede experimentar miedo,
angustia existencial o necesidad de reconciliacién consigo mismo y
con los demés. Estudios recientes sefialan que el acompahamiento
espiritual durante la agonia contribuye a reducir la ansiedad y favorece
una vivencia mas serena del final de la vida (Best et al., 2021).

Desde la perspectiva enfermera, el acompanamiento
espiritual en la agonia implica una presencia constante, respetuosa y
empatica, que permita al paciente sentirse acompafiado y no
abandonado. La evidencia cientifica destaca que la simple presencia
del profesional, la comunicacion no verbal y el respeto por los silencios
pueden ser tan significativos como las intervenciones verbales en este
momento critico (Vermandere et al., 2021). La enfermeria desempeia
un rol fundamental en garantizar esta presencia.

El acompafiamiento espiritual también incluye el respeto por
los rituales culturales y religiosos que el paciente o la familia deseen
realizar durante la agonia y el momento de la muerte. Investigaciones
contemporaneas subrayan que facilitar estos rituales fortalece la
percepcioén de dignidad y humanidad del proceso de morir, ademés de
brindar consuelo a la familia (Best et al., 2021). La coordinacién con
otros profesionales resulta clave en este aspecto.

Finalmente, el acompafiamiento espiritual en la agonia
contribuye a humanizar el proceso de muerte y a reducir el sufrimiento
existencial. La literatura evidencia que una atencién paliativa que
integra el cuidado espiritual permite una experiencia de muerte mas
coherente con los valores del paciente, reforzando el compromiso ético
del equipo de salud con el buen morir (Vermandere et al., 2021).

Tipos y fases del duelo

El duelo es un proceso natural de adaptacion emocional que
se inicia ante la pérdida de un ser querido y que se manifiesta de
manera diversa segin factores personales, culturales y contextuales.
En el &mbito de los cuidados paliativos, comprender los tipos y fases
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del duelo resulta esencial para brindar un acompafiamiento adecuado
a la familia antes y después del fallecimiento del paciente. Estudios
recientes destacan que el duelo anticipado, que se inicia durante la
enfermedad avanzada, puede facilitar una mejor adaptaciéon posterior
si es adecuadamente acompafiado (Stroebe et al., 2020).

Desde la practica enfermera, el reconocimiento de las
manifestaciones del duelo implica observar reacciones emocionales
como tristeza, ira, culpa o alivio, evitando interpretaciones
patologizantes de respuestas normales al proceso de pérdida. La
evidencia cientifica sefiala que la enfermeria, mediante una escucha
empatica y una comunicacion sensible, puede ayudar a normalizar
estas experiencias y a reducir el riesgo de complicaciones emocionales
(Eisma et al., 2021). Este acompafiamiento resulta fundamental en
cuidados paliativos.

Las fases del duelo no deben entenderse como etapas rigidas
o lineales, sino como un proceso dindmico en el que las personas
pueden transitar de manera fluctuante. Investigaciones
contemporaneas subrayan que imponer modelos rigidos de duelo
puede generar sentimientos de inadecuacion en los familiares, por lo
que se recomienda un enfoque flexible y centrado en la experiencia
individual (Stroebe et al., 2020). La enfermeria desempefa un rol
clave en promover esta comprension.

Finalmente, el acompanamiento del duelo desde una
perspectiva paliativa busca facilitar la elaboracién saludable de la
pérdida, respetando los tiempos y recursos emocionales de cada
persona. La literatura evidencia que una intervencion enfermera
temprana y respetuosa contribuye a una vivencia del duelo mas
adaptativa y a una mejor salud emocional a largo plazo (Eisma et al.,
2021).

Duelo complicado

El duelo complicado se caracteriza por una persistencia
intensa y prolongada de sintomas de sufrimiento emocional que
interfieren significativamente con la vida cotidiana de la persona en
duelo. En el contexto de los cuidados paliativos, ciertos factores como
la relacion de dependencia con el paciente, la falta de apoyo social o
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una muerte percibida como traumadtica incrementan el riesgo de
desarrollar este tipo de duelo. Estudios recientes indican que
identificar tempranamente a las personas en riesgo permite
implementar intervenciones preventivas eficaces (Shear et al., 2021).

Desde la perspectiva enfermera, la deteccion del duelo
complicado implica observar signos como aislamiento social
persistente, negacion prolongada de la pérdida, sentimientos intensos
de culpa o desesperanza, y deterioro funcional. La evidencia cientifica
destaca que la enfermeria puede desempenar un papel clave en la
identificacion temprana de estos signos y en la derivacion oportuna a
servicios especializados de salud mental (Eisma et al., 2021). Esta
vigilancia resulta esencial en cuidados paliativos.

El abordaje paliativo del duelo complicado requiere una
intervencion interdisciplinaria que combine apoyo emocional,
psicoeducaciéon y, cuando es necesario, tratamiento especializado.
Investigaciones contemporaneas subrayan que las intervenciones
tempranas centradas en la validaciéon emocional y el fortalecimiento
de redes de apoyo reducen la intensidad y duracion del sufrimiento
asociado al duelo complicado (Shear et al., 2021). La enfermeria actta
como puente entre la familia y estos recursos.

Finalmente, prevenir y abordar el duelo complicado forma
parte del compromiso ético de los cuidados paliativos con el bienestar
integral de la familia. La literatura evidencia que un acompanamiento
continuo y sensible antes y después del fallecimiento del paciente
contribuye a una experiencia de duelo mas saludable, reforzando el
enfoque humanizado y compasivo del cuidado paliativo (Shear et al.,
2021).
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CAPITULO XV

ATENCION EN LA AGONIA



Signos de agonia

La agonia corresponde a la fase final del proceso de moriry se
caracteriza por una serie de signos clinicos progresivos que reflejan el
fallo multisistémico y la disminuci6én de las funciones vitales. Entre los
signos mas frecuentes se encuentran la disminucién del nivel de
conciencia, la respiracion irregular o respiracién de Cheyne-Stokes, el
enfriamiento distal, la cianosis, la reducciéon de la diuresis y los
estertores terminales. Estudios recientes seflalan que el
reconocimiento temprano de estos signos permite orientar el cuidado
hacia el confort, evitando intervenciones futiles que prolongan el
sufrimiento sin beneficio real para el paciente (Hui et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la identificacion de los signos de
agonia exige una observacién clinica continua y una comprension
clara de la fisiopatologia del proceso de morir. La evidencia cientifica
destaca que la enfermeria desempena un rol clave en diferenciar la
agonia de cuadros potencialmente reversibles, lo que facilita
decisiones clinicas coherentes con los objetivos paliativos (White et al.,
2021). Esta capacidad resulta esencial para una atencion segura y
humanizada.

El reconocimiento de la agonia también tiene una dimension
comunicacional y ética, ya que permite preparar a la familia para el
desenlace proximo. Investigaciones contemporaneas subrayan que
informar de manera clara y empatica sobre los signos de agonia reduce
la ansiedad familiar y favorece una vivencia mas serena del proceso de
muerte (Tay et al.,, 2020). La enfermeria cumple una funcion
mediadora fundamental en este momento. Finalmente, comprender
los signos de agonia ayuda a centrar el cuidado en la dignidad del
paciente, priorizando el alivio de sintomas como disnea, dolor o
agitacion. La literatura evidencia que una atenci6én orientada al
confort durante esta fase final mejora la percepcion de calidad del
cuidado y refuerza el compromiso ético del equipo paliativo con el
buen morir (Hui et al., 2020).

Cuidados finales de enfermeria

Los cuidados finales de enfermeria en la agonia se orientan
exclusivamente al confort, la dignidad y el acompafiamiento del
paciente y su familia. En esta fase, las intervenciones dejan de
centrarse en objetivos terapéuticos curativos y se enfocan en aliviar
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sintomas fisicos, emocionales y espirituales. Estudios recientes
destacan que los cuidados finales adecuados reducen el sufrimiento y
mejoran la experiencia del final de la vida tanto para el paciente como
para sus seres queridos (Henson et al., 2021).

Desde el enfoque enfermero, los cuidados finales incluyen
medidas como el control de la disnea, la higiene corporal cuidadosa, el
manejo de secreciones, la protecciéon de la piel y el mantenimiento de
un ambiente tranquilo. La evidencia cientifica sefiala que estas
intervenciones, aunque aparentemente simples, tienen un alto
impacto en la percepcién de bienestar y dignidad del paciente en
agonia (Banzett et al., 2020). La enfermeria es responsable de
implementar estas medidas de manera continua y sensible.

El acompafiamiento emocional constituye un componente
central de los cuidados finales. Investigaciones contemporaneas
subrayan que la presencia constante del personal de enfermeria, la
comunicacién no verbal y el respeto por los silencios transmiten
seguridad y evitan la sensacién de abandono en el paciente agonizante
(Henson et al.,, 2021). Este acompanamiento resulta igualmente
relevante para la familia, que atraviesa un momento de alta carga
emocional.

Finalmente, los cuidados finales de enfermeria deben
integrarse en un enfoque interdisciplinario que garantice coherencia y
continuidad del cuidado. La literatura evidencia que una coordinacion
adecuada entre los miembros del equipo paliativo permite una
atencion mas eficaz, ética y humanizada durante la agonia,
consolidando el rol central de la enfermeria en el final de la vida
(White et al., 2021).

Morir con dignidad

Morir con dignidad implica respetar la condicién humana del
paciente hasta el altimo momento de la vida, reconociendo su valor
intrinseco y su derecho a no sufrir innecesariamente. En el contexto
de los cuidados paliativos, la dignidad se expresa a través del respeto
a los valores, creencias y deseos del paciente, asi como mediante la
provision de cuidados orientados al confort y la proporcionalidad
terapéutica. Estudios recientes evidencian que una muerte digna se
asocia con menor sufrimiento, mayor paz interior y mejor aceptacién
por parte de la familia (Chochinov et al., 2021).
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Desde la practica enfermera, promover una muerte digna
implica evitar intervenciones invasivas injustificadas y priorizar el
alivio sintomatico. La evidencia cientifica destaca que la enfermeria
desempena un rol clave en la defensa de la dignidad del paciente,
actuando como garante de un cuidado respetuoso y centrado en la
persona (Donovan et al., 2020). Esta funcién adquiere especial
relevancia cuando el paciente no puede expresar sus deseos de manera
directa.

El concepto de dignidad también incluye el respeto por la
intimidad, la privacidad y la identidad del paciente durante la agonia.
Investigaciones contemporaneas subrayan que pequefios gestos de
cuidado, como llamar al paciente por su nombre o respetar sus rituales
culturales, contribuyen significativamente a una experiencia de
muerte mas humana (Chochinov et al.,, 2021). La enfermeria es
fundamental en la implementacién de estas practicas.

Finalmente, morir con dignidad no solo beneficia al paciente,
sino que también impacta positivamente en el proceso de duelo de la
familia. La literatura evidencia que las familias que perciben que su
ser querido muri6 con dignidad experimentan menor culpa y mayor
aceptacion de la pérdida, reforzando el valor ético y social de los
cuidados paliativos (Donovan et al., 2020).

Farmacos en la agonia

El uso de farmacos en la agonia tiene como objetivo exclusivo
el alivio de sintomas refractarios como disnea, dolor, ansiedad y
agitacion, garantizando el confort del paciente en la fase final de la
vida. En este contexto, los medicamentos se emplean siguiendo el
principio de proporcionalidad terapéutica, ajustando dosis y
combinaciones segtn la respuesta clinica. Estudios recientes senalan
que el manejo farmacoldgico adecuado en la agonia reduce
significativamente el sufrimiento sin acortar la vida cuando se utiliza
con criterios paliativos (Morita et al., 2020).

Desde el enfoque enfermero, la administracion de firmacos en
la agonia requiere una vigilancia constante de la respuesta del paciente
y de posibles efectos adversos. La evidencia cientifica destaca que la
enfermeria desempena un rol esencial en la monitorizacion del
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confort, la adaptacion de las dosis y la comunicaciéon con el equipo
médico para optimizar el control sintoméatico (Rietjens et al., 2021).
Esta labor resulta clave para una atencion segura y eficaz.

Los farmacos mas utilizados en la agonia incluyen opioides
para el dolor y la disnea, benzodiacepinas para la ansiedad y la
agitacion, y anticolinérgicos para el control de secreciones
respiratorias. Investigaciones contemporaneas subrayan que la
seleccion adecuada de estos medicamentos mejora la calidad del final
de la vida y reduce la angustia familiar al observar un mayor confort
del paciente (Morita et al., 2020).

Finalmente, el uso de farmacos en la agonia debe ir
acompafiado de una comunicacion clara con la familia, explicando los
objetivos del tratamiento y evitando interpretaciones erréneas
relacionadas con la aceleracién de la muerte. La literatura evidencia
que la educaciéon y el acompanamiento enfermero fortalecen la
confianza en el equipo de salud y contribuyen a una experiencia de
muerte mas serena y humanizada (Rietjens et al., 2021).
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CAPITULO XVI

SEDACION PALIATIVA Y
TERMINAL



Conceptos de sedacion paliativa

La sedacién paliativa se define como la disminucion
deliberada y proporcional del nivel de conciencia de un paciente con
enfermedad avanzada, con el objetivo exclusivo de aliviar uno o més
sintomas refractarios que generan sufrimiento intolerable y que no
responden a tratamientos convencionales. Este concepto se
fundamenta en los principios de beneficencia y no maleficencia,
diferenciandose claramente de practicas orientadas a provocar la
muerte. Estudios recientes destacan que la sedacion paliativa
constituye una intervencién ética y clinicamente aceptada cuando se
aplica bajo criterios rigurosos, con indicacién clara y evaluacion
interdisciplinaria (Cherny y Radbruch, 2021). En el contexto paliativo,
la sedacion se concibe como un tltimo recurso terapéutico.

Desde la practica enfermera, comprender el concepto de
sedacion paliativa resulta esencial para participar activamente en su
correcta implementacién y vigilancia. La evidencia cientifica senala
que la enfermeria desempena un rol clave en la observacién continua
del nivel de conciencia, el confort del paciente y la respuesta a la
intervencién, asegurando que la sedacion mantenga su caracter
proporcional y reversible cuando sea posible (Rietjens et al., 2022).
Esta funcién refuerza la seguridad y la ética del procedimiento.

La sedacion paliativa puede ser continua o intermitente,
profunda o superficial, dependiendo de la intensidad y persistencia del
sintoma refractario. Investigaciones contemporaneas subrayan que la
eleccion del tipo de sedacion debe individualizarse segtin el estado
clinico, el pronoéstico y los valores del paciente, evitando enfoques
estandarizados que puedan comprometer la dignidad del cuidado (De
Graeff et al., 2020). Esta individualizacién constituye un principio
central del cuidado paliativo.

Finalmente, el concepto de sedacién paliativa se integra en
una vision del cuidado centrada en el alivio del sufrimiento y el respeto
a la dignidad humana. La literatura evidencia que cuando la sedaciéon
se aplica correctamente, no acorta la vida, sino que mejora la calidad
del final de la vida, consolidando su legitimidad ética y clinica en
cuidados paliativos (Cherny y Radbruch, 2021).
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Indicaciones de la sedacién paliativa

Las indicaciones de la sedacién paliativa se restringen a
situaciones clinicas especificas en las que el paciente presenta
sintomas refractarios que generan sufrimiento intenso e intolerable,
pese a la aplicacion adecuada de tratamientos disponibles. Entre los
sintomas mas frecuentes que pueden justificar esta intervencion se
encuentran el dolor refractario, la disnea severa, el delirio hiperactivo
incontrolable y la angustia existencial extrema. Estudios recientes
indican que una correcta identificacion de estas indicaciones es
fundamental para preservar la ética y la proporcionalidad de la
sedacion paliativa (Radbruch et al., 2020).

Desde el enfoque enfermero, la valoracién de la refractariedad
del sintoma implica una observaciéon clinica continua y una
comunicacién efectiva con el equipo interdisciplinario. La evidencia
cientifica destaca que la enfermeria contribuye a documentar la
intensidad del sufrimiento, la respuesta a tratamientos previos y el
impacto del sintoma en la calidad de vida del paciente, elementos clave
para justificar la indicaciéon de sedacion (Rietjens et al., 2022). Esta
participacion fortalece la toma de decisiones compartidas.

La indicacion de sedaci6on paliativa también requiere
considerar el prondstico del paciente y la proporcionalidad de la
intervencion. Investigaciones contemporaneas subrayan que la
sedacibn no debe emplearse como respuesta a sintomas
potencialmente reversibles o por dificultades organizativas, sino
exclusivamente cuando se han agotado las opciones terapéuticas
razonables (De Graeff et al., 2020). Este criterio evita usos
inapropiados de la sedaciéon. Finalmente, la correcta indicacion de la
sedacién paliativa contribuye a preservar la confianza de la familia y
del equipo de salud en el proceso de cuidado. La literatura evidencia
que cuando la sedacién se indica de manera transparente y justificada,
se reduce el riesgo de conflictos éticos y se refuerza el caracter
compasivo del cuidado paliativo (Radbruch et al., 2020).

Consentimiento informado y registro clinico

El consentimiento informado constituye un requisito ético y
legal imprescindible en la aplicacion de la sedacién paliativa, ya que
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garantiza el respeto a la autonomia del paciente y su derecho a
participar en las decisiones sobre su cuidado. En la medida de lo
posible, el consentimiento debe obtenerse directamente del paciente;
cuando esto no es factible, debe recurrirse a la familia o representantes
legales, siempre respetando la voluntad previamente expresada.
Estudios recientes destacan que un proceso adecuado de
consentimiento informado reduce la ansiedad familiar y fortalece la
legitimidad moral de la sedacion paliativa (Rietjens et al., 2022).

Desde la practica enfermera, el consentimiento informado no
se limita a la firma de un documento, sino que implica un proceso
comunicacional continuo. La evidencia cientifica sefiala que la
enfermeria desempefia un rol clave en la clarificacién de dudas, la
verificacion de la comprensiéon y el acompanamiento emocional del
paciente y la familia durante este proceso (Seymour et al., 2021). Esta
labor contribuye a una toma de decisiones mas consciente y
compartida.

El registro clinico detallado de la sedacion paliativa resulta
fundamental para garantizar la transparencia y la trazabilidad del
procedimiento. Investigaciones contemporaneas subrayan que la
documentaciéon adecuada debe incluir la indicacién clinica, la
evaluacién de la refractariedad del sintoma, el consentimiento
obtenido, el tipo de sedacién aplicada y la evolucién del paciente (De
Graeff et al., 2020). Este registro protege tanto al paciente como al
equipo de salud.

Finalmente, el consentimiento informado y el registro clinico
refuerzan la practica segura y ética de la sedaciéon paliativa. La
literatura evidencia que una documentacién clara y completa reduce
el riesgo de malentendidos y conflictos legales, consolidando la
confianza en el cuidado paliativo como una préctica basada en el
respeto y la dignidad humana (Seymour et al., 2021).

Voluntad anticipada y planificaciéon de cuidados

La voluntad anticipada y la planificacién anticipada de
cuidados constituyen herramientas fundamentales para orientar las
decisiones clinicas en el final de la vida, incluyendo la posible
indicaci6n de sedaci6én paliativa. Estas directrices permiten al paciente
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expresar sus preferencias respecto a tratamientos y cuidados futuros,
preservando su autonomia incluso cuando pierde la capacidad de
decidir. Estudios recientes evidencian que la planificacién anticipada
reduce intervenciones no deseadas y mejora la coherencia del cuidado
paliativo (Rietjens et al., 2022).

Desde la perspectiva enfermera, promover la planificacion
anticipada implica facilitar espacios de didlogo temprano y sensible
con el paciente y su familia. La evidencia cientifica destaca que la
enfermeria puede desempefiar un rol clave en iniciar estas
conversaciones, aclarar conceptos y documentar las preferencias del
paciente de manera accesible para todo el equipo de salud (Seymour
et al., 2021). Esta participacion fortalece la continuidad del cuidado.

La integracion de la voluntad anticipada en la practica clinica
permite tomar decisiones més alineadas con los valores del paciente
cuando surgen situaciones complejas como la indicacién de sedaciéon
paliativa. Investigaciones contemporaneas subrayan que contar con
directrices claras reduce la carga emocional de la familia y facilita la
deliberacion ética del equipo interdisciplinario (Radbruch et al.,
2020). Este enfoque promueve una atencién mas humana y
respetuosa.

Finalmente, la planificacion anticipada de cuidados refuerza
el caracter proactivo y centrado en la persona de los cuidados
paliativos. La literatura evidencia que cuando estas herramientas se
utilizan de manera sistematica, se mejora la calidad del final de la vida
y se preserva la dignidad del paciente, incluso en escenarios de alta
complejidad clinica (Rietjens et al., 2022).

Sedacion paliativa vs. eutanasia

La diferenciacion entre sedacion paliativa y eutanasia resulta
esencial para evitar confusiones éticas y legales en el cuidado del
paciente terminal. Mientras que la sedacién paliativa tiene como
finalidad aliviar el sufrimiento mediante la reduccion proporcional de
la conciencia, la eutanasia busca deliberadamente provocar la muerte
del paciente. Estudios recientes enfatizan que la intencién terapéutica
y el principio de proporcionalidad constituyen los criterios clave que
distinguen ambas practicas (Cherny & Radbruch, 2021).
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Desde el enfoque enfermero, comprender esta diferencia
permite actuar con seguridad ética y comunicar de manera clara con
la familia. La evidencia cientifica sefiala que muchas de las inquietudes
familiares en torno a la sedacién paliativa surgen de la confusién con
la eutanasia, por lo que una explicaciéon adecuada reduce temores y
conflictos (De Graeff et al., 2020). La enfermeria cumple un rol
pedagogico fundamental en este proceso.

La sedacién paliativa se rige por el principio del doble efecto,
donde el objetivo principal es aliviar el sufrimiento y cualquier posible
acortamiento de la vida no es intencional. Investigaciones
contemporaneas subrayan que cuando se aplica correctamente, la
sedacion paliativa no acelera la muerte, a diferencia de la eutanasia,
que implica una accién directa con intencion letal (Radbruch et al.,
2020). Esta distincion es central en el debate bioético.

Finalmente, diferenciar claramente sedacién paliativa y
eutanasia protege la integridad ética del cuidado paliativo y la
confianza social en esta practica. La literatura evidencia que una
comprensiéon adecuada de estas diferencias fortalece la legitimidad de
la sedacién paliativa como una intervencién compasiva y ética
orientada al buen morir (Cherny & Radbruch, 2021).

Consideraciones éticas de la sedacién paliativa

Las consideraciones éticas de la sedaci6on paliativa se
fundamentan en el equilibrio entre aliviar el sufrimiento y respetar la
autonomia, la dignidad y la vida del paciente. Esta intervencion exige
una deliberacion ética cuidadosa, especialmente en contextos de alta
vulnerabilidad. Estudios recientes destacan que la sedacion paliativa
es éticamente aceptable cuando se cumplen criterios de
refractariedad, proporcionalidad y consentimiento informado
(Rietjens et al., 2022).

Desde la practica enfermera, las consideraciones éticas
implican reflexionar sobre el impacto de la sedacién en el paciente, la
familia y el propio equipo de salud. La evidencia cientifica sefiala que
la enfermeria participa activamente en la deliberaci6on ética,
aportando una vision centrada en el cuidado, el confort y la
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experiencia cotidiana del paciente (Seymour et al., 2021). Esta
perspectiva resulta indispensable en la toma de decisiones complejas.

La ética de la sedacion paliativa también exige una revision
constante de la intencién terapéutica y de la proporcionalidad de la
intervencion. Investigaciones contemporaneas subrayan que la
evaluacién continua permite ajustar la sedacién segtin la evolucion
clinica, evitando excesos y preservando la dignidad del paciente (De
Graeff et al.,, 2020). Este seguimiento ético-clinico es una
responsabilidad compartida del equipo.

Finalmente, integrar las consideraciones éticas en la practica
de la sedaci6n paliativa refuerza el compromiso del cuidado paliativo
con el alivio del sufrimiento humano. La literatura evidencia que una
practica reflexiva, transparente y compasiva consolida la sedacién
paliativa como una intervencion legitima, ética y coherente con los
valores del buen morir (Rietjens et al., 2022).
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CAPITULO XVII

ASPECTOS PSICOPATOLOGICOS
DEL MORIR



Reacciones psicoldogicas del paciente ante el proceso de
morir

Las reacciones psicolégicas del paciente frente al proceso de
morir constituyen un fenémeno complejo y dindmico que se expresa
de manera diversa segun la historia personal, el contexto
sociocultural, el apoyo familiar y el estadio de la enfermedad. En el
contexto paliativo, estas reacciones pueden incluir miedo a la muerte,
angustia existencial, tristeza profunda, ira, negacion y sentimientos de
pérdida de control, las cuales no deben interpretarse
automaticamente como patologicas. Estudios recientes evidencian
que estas respuestas forman parte de un proceso adaptativo frente a la
conciencia de la finitud, y su adecuada comprensiéon permite evitar
intervenciones innecesarias y estigmatizantes (Breitbart et al., 2020).

Desde la practica enfermera, la identificacion de las
reacciones psicologicas del paciente exige una observacion clinica
continua y una escucha empéitica que permita diferenciar entre
respuestas emocionales esperables y trastornos psicopatologicos que
requieren intervencion especifica. La evidencia cientifica destaca que
la enfermeria, por su cercania cotidiana, se encuentra en una posicion
privilegiada para detectar cambios en el estado emocional, el discurso
y la conducta del paciente, facilitando una intervenciéon temprana y
proporcional (Lichtenthal et al., 2021). Esta detecciéon resulta clave
para preservar el bienestar emocional.

El acompanamiento paliativo de las reacciones psicologicas
implica validar las emociones del paciente sin minimizarlas ni
patologizarlas, promoviendo espacios seguros para la expresi6on
emocional. Investigaciones contemporaneas subrayan que Ila
validaciéon emocional y la presencia terapéutica reducen la intensidad
del sufrimiento psicoldgico y favorecen una mayor aceptacion del
proceso de morir (Breitbart et al., 2020). En este sentido, el cuidado
emocional se convierte en un componente central del cuidado
paliativo.

Finalmente, comprender las reacciones psicologicas del
paciente ante la muerte permite ofrecer un cuidado mas humano y
respetuoso. La literatura evidencia que cuando estas reacciones son
abordadas desde una perspectiva paliativa integral, se fortalece la
dignidad del paciente y se favorece una experiencia de final de vida
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mas serena y coherente con sus valores y deseos (Lichtenthal et al.,
2021).

Fases de Sporken en el proceso de morir

Las fases descritas por Sporken constituyen un modelo tebrico
que permite comprender las reacciones psicologicas del paciente ante
la proximidad de la muerte, desde una perspectiva existencial y
relacional. Este modelo describe un transito progresivo por etapas que
incluyen la toma de conciencia de la enfermedad, la lucha por
mantener la vida, la aceptacion gradual de la muerte y, finalmente, la
reconciliacién consigo mismo y con los demas. Estudios recientes
sefalan que, aunque no todos los pacientes atraviesan estas fases de
manera lineal, el modelo de Sporken ofrece un marco ttil para orientar
el acompafnamiento paliativo (Vermandere et al., 2021).

Desde la perspectiva enfermera, conocer las fases de Sporken
permite interpretar de manera mas comprensiva las conductas y
emociones del paciente, evitando juicios y respuestas inadecuadas. La
evidencia cientifica destaca que la enfermeria puede adaptar su
intervencién segin la fase predominante, ofreciendo apoyo
emocional, informacién o simplemente presencia silenciosa, segtn las
necesidades del paciente (Rietjens et al.,, 2022). Esta adaptaciéon
refuerza el caracter individualizado del cuidado paliativo.

El acompanamiento del paciente a través de las fases de
Sporken implica respetar sus tiempos y su forma particular de afrontar
la muerte. Investigaciones contemporineas subrayan que forzar la
aceptacion o minimizar la negacién puede generar mayor sufrimiento
psicoldgico, por lo que se recomienda una actitud flexible y respetuosa
(Vermandere et al., 2021). La enfermeria desempena un rol clave en
mantener este equilibrio.

Finalmente, el modelo de Sporken contribuye a una
comprensién mas profunda del proceso de morir desde una
perspectiva humana y relacional. La literatura evidencia que utilizar
estos marcos teoricos en la practica paliativa mejora la calidad del
acompafiamiento y fortalece la relacion terapéutica entre el paciente,
la familia y el equipo de salud (Rietjens et al., 2022).
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Fases de Kiibler-Ross

El modelo de Kiibler-Ross, que describe las fases de negacion,
ira, negociaciéon, depresiéon y aceptacion, continta siendo una
referencia fundamental para comprender las respuestas emocionales
ante la muerte, tanto en pacientes como en familiares. Aunque este
modelo ha sido objeto de criticas por su caracter no lineal, estudios
recientes destacan su valor como herramienta orientativa para
identificar emociones predominantes y facilitar el acompanamiento
paliativo (Maciejewski et al., 2020).

Desde la practica enfermera, el conocimiento de las fases de
Kiibler-Ross permite interpretar reacciones emocionales intensas sin
patologizarlas, entendiendo que forman parte de un proceso
adaptativo. La evidencia cientifica sefiala que la enfermeria puede
ajustar su comunicacion y apoyo emocional segin la fase
predominante, evitando confrontaciones innecesarias y promoviendo
una relaciéon de confianza (Eisma et al., 2021). Esta sensibilidad
resulta esencial en el cuidado paliativo.

El acompafiamiento paliativo basado en el modelo de Kiibler-
Ross requiere una actitud flexible, reconociendo que las personas
pueden transitar por estas fases de manera no secuencial o
experimentar varias simultaneamente. Investigaciones
contemporaneas subrayan que imponer un recorrido rigido puede
generar frustracion y sentimientos de inadecuacion en el paciente
(Maciejewski et al., 2020). La enfermeria debe, por tanto, utilizar este
modelo como guia y no como prescripcion. Finalmente, el valor del
modelo de Kiibler-Ross en cuidados paliativos radica en su capacidad
para fomentar una comprensiéon empatica del sufrimiento emocional.
La literatura evidencia que cuando estas fases son comprendidas y
acompafnadas adecuadamente, se facilita una mayor aceptaciéon del
proceso de morir y se promueve una experiencia de final de vida mas
digna y humana (Eisma et al., 2021).

Reacciones familiares ante el proceso de morir

Las reacciones familiares ante el proceso de morir del ser
querido son diversas y pueden incluir ansiedad, miedo, tristeza
anticipada, culpa y sentimientos de impotencia. Estas reacciones se
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ven influenciadas por la calidad de la comunicacién con el equipo de
salud, el apoyo social disponible y las experiencias previas con la
enfermedad y la muerte. Estudios recientes evidencian que las familias
que reciben informacioén clara y apoyo emocional presentan una mejor
adaptacion al proceso de final de vida (Hudson et al., 2020).

Desde la perspectiva enfermera, reconocer y validar las
reacciones familiares resulta fundamental para ofrecer un cuidado
paliativo integral. La evidencia cientifica destaca que la enfermeria
puede actuar como facilitadora de la comunicacién, ayudando a la
familia a comprender el proceso de morir y a expresar sus emociones
sin temor a ser juzgada (Aoun et al., 2020). Este acompanamiento
reduce la angustia y fortalece la relacion con el equipo de salud.

El acompanamiento paliativo de la familia implica también
identificar situaciones de riesgo, como conflictos intrafamiliares o
falta de apoyo social, que pueden intensificar el sufrimiento
emocional. Investigaciones contemporaneas subrayan que intervenir
tempranamente en estas situaciones mejora la experiencia del cuidado
yreduce el riesgo de duelo complicado posterior (Hudson et al., 2020).
La enfermeria desempeia un rol clave en esta identificacion.

Finalmente, comprender las reacciones familiares ante el
morir permite ofrecer un cuidado méis humano y compasivo. La
literatura evidencia que un acompanamiento adecuado durante el
proceso de muerte favorece una elaboracion més saludable del duelo
y fortalece el impacto positivo de los cuidados paliativos en el largo
plazo (Aoun et al., 2020).

Intervenciones enfermeras ante los aspectos
psicopatolégicos del morir

Las intervenciones enfermeras ante los aspectos
psicopatoldgicos del morir se orientan a aliviar el sufrimiento
emocional, promover la adaptaciéon y preservar la dignidad del
paciente y su familia. Estas intervenciones incluyen la escucha activa,
la validacién emocional, la educacién sobre el proceso de morir y la
coordinacién con otros profesionales de salud mental cuando es
necesario. Estudios recientes seflalan que las intervenciones
psicosociales lideradas por enfermeria tienen un impacto significativo
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en la reduccidn de la ansiedad y el sufrimiento psicologico en cuidados
paliativos (Breitbart et al., 2020).

Desde la practica clinica, la enfermeria debe adaptar sus
intervenciones a las necesidades especificas de cada paciente,
considerando su fase emocional, sus creencias y su red de apoyo. La
evidencia cientifica destaca que la personalizaci6n del cuidado mejora
la eficacia de las intervenciones y fortalece la relaciéon terapéutica
(Lichtenthal et al., 2021). Esta adaptacion resulta esencial en el
contexto paliativo.

La intervenciébn enfermera también incluye el
acompafiamiento a la familia, brindando informacién clara y apoyo
emocional durante el proceso de morir. Investigaciones
contemporaneas subrayan que este acompafiamiento reduce la
sobrecarga emocional y favorece una experiencia de cuidado mas
humana y contenida (Hudson et al., 2020). La enfermeria actia como
un nexo fundamental entre el paciente, la familia y el equipo
interdisciplinario.

Finalmente, las intervenciones enfermeras ante los aspectos
psicopatoldgicos del morir refuerzan el caracter integral y ético de los
cuidados paliativos. La literatura evidencia que un abordaje empatico,
continuo y basado en la evidencia contribuye a una experiencia de final
de vida mas digna, respetuosa y coherente con los principios del buen
morir (Lichtenthal et al., 2021).
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CAPITULO XVIII

TANATOLOGIA Y CUIDADO
ENFERMERO



Fundamentos conceptuales y rol de la enfermeria en el
proceso de morir

La tanatologia, entendida como el estudio cientifico del
proceso de morir y del acompanamiento ante la muerte, constituye un
eje fundamental en la préictica contemporinea de enfermeria
paliativa. En el contexto clinico actual, el abordaje del final de la vida
ha evolucionado desde un enfoque exclusivamente biomédico hacia
una perspectiva integral centrada en la persona, donde la dignidad, el
alivio del sufrimiento y el respeto a la autonomia adquieren prioridad
ética y asistencial. La literatura reciente enfatiza que la atencién al
paciente en fase terminal requiere competencias especificas en
comunicacién, manejo sintomatico y acompahamiento emocional,
elementos que definen el cuidado enfermero humanizado (Rosa et al.,
2021; World Health Organization [WHO], 2023). Desde esta
perspectiva, la tanatologia no se limita al momento del fallecimiento,
sino que abarca el proceso progresivo de deterioro, adaptacion
psicosocial y preparacion anticipada tanto del paciente como de su
entorno familiar.

El rol de la enfermeria en el proceso de morir se fundamenta
en su proximidad continua con el paciente y su familia, lo que la
posiciona como disciplina clave en la identificacién de necesidades
fisicas, psicologicas, sociales y espirituales. Estudios recientes senalan
que la intervencion enfermera influye directamente en la percepcion
de calidad del cuidado al final de la vida, especialmente en el control
del dolor, la disnea y otros sintomas refractarios (Ferrell et al., 2020;
Hui et al., 2021). Asimismo, la enfermeria actia como mediadora
entre el equipo interdisciplinario y la familia, facilitando la toma de
decisiones informadas y promoviendo el respeto por los valores
culturales y espirituales del paciente. Esta funciéon integradora
convierte a la tanatologia en una competencia transversal dentro del
ejercicio profesional.

En el ambito conceptual, la tanatologia aplicada a enfermeria
se sustenta en principios bioéticos como la beneficencia, la no
maleficencia, la autonomia y la justicia, los cuales orientan las
decisiones clinicas en situaciones de vulnerabilidad extrema. La
evidencia contemporanea destaca que la adecuada preparaciéon del
profesional de enfermeria en temas relacionados con muerte y duelo
mejora la seguridad emocional del paciente y reduce intervenciones
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fatiles o desproporcionadas (Etkind et al., 2020). Ademas, la
integraciébn temprana de cuidados paliativos, respaldada por
organismos internacionales, demuestra mejoras significativas en
calidad de vida y satisfaccion familiar (WHO, 2023). De este modo, la
tanatologia fortalece la dimensiéon ética del cuidado enfermero al
promover decisiones centradas en la dignidad humana.

Otro aspecto esencial es la comunicaci6én terapéutica en
escenarios de final de vida. Investigaciones recientes subrayan que la
comunicacidon honesta y compasiva reduce la ansiedad del paciente,
facilita la planificacion anticipada de cuidados y mejora la experiencia
del duelo familiar posterior (Back et al., 2020). La enfermeria
desempena un papel determinante en este proceso, al ser el
profesional que con mayor frecuencia acompafia los momentos
criticos del deterioro clinico. La tanatologia proporciona herramientas
para abordar conversaciones dificiles, manejo del silencio, contenciéon
emocional y acompanamiento en el momento del fallecimiento,
consolidando una practica basada en la empatia y la presencia
consciente.

Finalmente, la tanatologia en el cuidado enfermero no solo
impacta al paciente, sino que redefine la identidad profesional de la
enfermeria como disciplina humanista. La literatura contemporanea
evidencia que la formacion en cuidados al final de la vida mejora la
confianza profesional, disminuye el miedo ante la muerte y fortalece
la resiliencia clinica (White & Coyne, 2021). En consecuencia, integrar
la tanatologia dentro del marco conceptual de la enfermeria implica
reconocer que acompaiiar el morir con dignidad es una competencia
cientifica, ética y profundamente humana, indispensable en contextos
oncolbgicos, cronicos y criticos.

Espiritualidad y sentido en el final de la vida

La espiritualidad constituye una dimension esencial del
cuidado integral en el final de la vida, especialmente en contextos
paliativos donde el sufrimiento trasciende lo fisico e incluye
dimensiones existenciales profundas. La evidencia cientifica reciente
reconoce que las necesidades espirituales se intensifican en pacientes
con enfermedades avanzadas, quienes experimentan
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cuestionamientos sobre el sentido, la trascendencia y la reconciliacion
personal (Balboni et al., 2021). Desde esta perspectiva, el cuidado
espiritual no se limita a practicas religiosas, sino que implica
acompanar al paciente en la busqueda de significado, esperanza y paz
interior. La Organizacion Mundial de la Salud ha sefialado que el
abordaje paliativo debe integrar explicitamente la dimensi6n
espiritual como parte del cuidado holistico (World Health
Organization [WHO], 2023).

En el ambito de la enfermeria, el cuidado espiritual se
reconoce como una competencia profesional que requiere formaciéon
especifica, habilidades comunicativas y sensibilidad ética. Estudios
contemporaneos evidencian que los pacientes que reciben
acompainamiento espiritual adecuado reportan mayor bienestar
emocional y menor angustia existencial en fases terminales (Puchalski
et al., 2020). La enfermeria, por su contacto continuo con el paciente,
desempena un rol privilegiado en la identificacion de necesidades
espirituales mediante la escucha activa, la presencia terapéutica y la
facilitacion de recursos religiosos o culturales cuando el paciente asilo
solicita. Esta intervencion favorece una experiencia de morir mas
serena y digna.

La literatura cientifica también destaca que la espiritualidad
actia como factor protector frente a la ansiedad, la depresion y el
sufrimiento existencial en pacientes oncolégicos y cronicos avanzados
(Bovero et al., 2020). La evaluacion espiritual sistemética, mediante
herramientas como el modelo FICA o entrevistas estructuradas,
permite integrar esta dimension dentro del plan de cuidados. Para la
enfermeria, esto implica reconocer que el sufrimiento espiritual puede
manifestarse como desesperanza, miedo a la muerte o pérdida de
sentido, requiriendo intervenciones que promuevan reconciliacion,
legado y acompanamiento significativo.

Ademas, el cuidado espiritual no solo impacta al paciente, sino
también al nicleo familiar, quienes enfrentan procesos anticipatorios
de duelo. La enfermeria, al incorporar la tanatologia y la espiritualidad
como ejes de su practica, facilita espacios de dialogo donde la familia
puede expresar temores, creencias y expectativas frente al proceso de
morir (Balboni et al., 2021). Esta intervencion reduce conflictos éticos
y fortalece decisiones compartidas basadas en valores, contribuyendo
a una experiencia de cierre mas saludable.
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Finalmente, integrar la espiritualidad en la practica enfermera
al final de la vida implica reconocer que el cuidado va més alla del
control sintomatico. La evidencia muestra que los equipos que
incluyen la dimension espiritual en su atencién logran mayor
satisfaccion familiar y mejor calidad percibida del cuidado (Puchalski
et al., 2020). Por tanto, la espiritualidad constituye un componente
esencial de la enfermeria humanizada, donde acompaiar significa
también sostener, escuchar y dar sentido al proceso de morir.

La familia como unidad de cuidado

En el contexto de los cuidados paliativos, la familia es
reconocida como unidad esencial de atencién, ya que el proceso de
enfermedad avanzada y muerte impacta de manera integral en el
sistema familiar. La literatura contemporanea sefiala que el
sufrimiento no es exclusivamente individual, sino compartido, por lo
que la atencién centrada en la persona debe ampliarse hacia un
modelo centrado en la familia (Kent et al., 2020). La enfermeria,
debido a su cercania y continuidad asistencial, desempefia un papel
clave en la identificacién de necesidades emocionales, sociales y
espirituales de los familiares, promoviendo intervenciones que
reduzcan la sobrecarga y la angustia anticipatoria.

Diversos estudios evidencian que la carga del cuidador en
enfermedades avanzadas se asocia con sintomas de ansiedad,
depresion y agotamiento fisico, especialmente en contextos
oncoloégicos y cronicos progresivos (Gonzalez-Saiz et al., 2021). La
intervenciéon enfermera orientada al acompanamiento familiar incluye
educaciéon sobre el proceso clinico, entrenamiento en cuidados
bésicos, apoyo emocional y orientacion en la toma de decisiones. Este
acompafiamiento no solo mejora la calidad del cuidado brindado al
paciente, sino que también reduce complicaciones asociadas al duelo
complicado posterior al fallecimiento.

La comunicacién efectiva constituye uno de los pilares del
acompafiamiento familiar. La evidencia demuestra que la claridad
informativa, la empatia y la participacion en decisiones clinicas
disminuyen el conflicto familiar y fortalecen la confianza en el equipo
sanitario (Chiarchiaro et al., 2020). La enfermeria actGa como
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facilitadora de este proceso, promoviendo espacios de didlogo donde
se puedan expresar miedos, creencias y expectativas respecto al final
de la vida. En este sentido, la tanatologia aplicada a enfermeria
proporciona herramientas para abordar conversaciones dificiles,
manejo de emociones intensas y apoyo en la despedida.

Asimismo, la familia cumple un rol activo en la planificacion
anticipada de cuidados y en la adecuacién del esfuerzo terapéutico.
Estudios recientes resaltan que la inclusion temprana de la familia en
el proceso paliativo favorece decisiones alineadas con los valores del
paciente y disminuye intervenciones futiles en fases terminales
(Khandelwal et al., 2020). La enfermeria, como disciplina humanista,
promueve esta integracion mediante educaciéon continua,
acompafnamiento emocional y coordinacién interdisciplinaria.

Autocuidado del profesional de enfermeria ante la muerte
Prevencion del desgaste emocional, burnout y fatiga por compasion

El ejercicio de la enfermeria en contextos de final de vida
expone al profesional a experiencias repetidas de sufrimiento, duelo y
muerte, lo que incrementa el riesgo de desgaste emocional y sindrome
de burnout. La literatura reciente identifica que la exposicion continua
a pacientes en fase terminal puede generar agotamiento fisico y
psicoldgico, disminucién de la empatia y deterioro en la calidad del
cuidado brindado (Woo et al., 2020). Desde la perspectiva
tanatologica, el autocuidado no es un acto individual aislado, sino una
estrategia ética que protege tanto al profesional como al paciente,
garantizando una atenciéon humanizada y segura.

La fatiga por compasion, entendida como la disminucién
progresiva de la capacidad empatica debido a la exposicién constante
al sufrimiento, ha sido ampliamente documentada en profesionales de
enfermeria paliativa y cuidados criticos (Ruiz-Fernandez et al., 2020).
Estudios recientes muestran que niveles elevados de fatiga por
compasién se asocian con mayor riesgo de errores clinicos,
absentismo laboral y abandono profesional. En este contexto, la
formacion en tanatologia proporciona herramientas para reconocer
sefiales tempranas de desgaste y desarrollar estrategias de
afrontamiento emocional.

116



Asimismo, la resiliencia profesional emerge como factor
protector frente al burnout. Investigaciones contemporaneas sefialan
que programas de apoyo institucional, espacios de debriefing y
entrenamiento en mindfulness reducen significativamente los niveles
de estrés laboral en enfermeria (Suleiman-Martos et al., 2020). El
acompanamiento psicologico y la cultura organizacional orientada al
bienestar laboral constituyen elementos fundamentales para sostener
equipos paliativos saludables. La tanatologia, al abordar el significado
de la muerte y el duelo profesional, fortalece la capacidad de
adaptacion y procesamiento emocional.

Otro elemento clave es la educaciéon continua en
afrontamiento del duelo. La evidencia indica que la falta de
preparacion académica para enfrentar la muerte incrementa la
ansiedad profesional y la evitaciéon emocional (Labrague et al., 2021).
Incorporar contenidos de tanatologia en la formacién enfermera
mejora la confianza clinica, facilita la comunicacién con pacientes
terminales y reduce la carga emocional acumulativa. El autocuidado
incluye practicas como supervisiéon clinica, redes de apoyo entre
colegas y equilibrio entre vida personal y profesional.

Finalmente, la humanizaciéon del cuidado comienza por el
cuidado del propio profesional. La literatura cientifica demuestra que
enfermeras con adecuados niveles de bienestar emocional presentan
mayor satisfaccion laboral y mejor calidad en la atencion paliativa
(Woo et al., 2020). Por tanto, el autocuidado no debe considerarse
opcional, sino parte estructural del ejercicio ético de la enfermeria
tanatoldgica, permitiendo acompaiiar el proceso de morir desde una
presencia compasiva, equilibrada y profesionalmente sostenible.

Integracion del enfoque tanatoldgico en la practica paliativa

La tanatologia constituye un componente esencial dentro del
modelo contemporaneo de cuidados paliativos, al proporcionar un
marco conceptual y ético para el acompafiamiento del proceso de
morir. Los cuidados paliativos, segin organismos internacionales,
buscan mejorar la calidad de vida de pacientes y familias frente a
enfermedades amenazantes para la vida mediante la prevencion y
alivio del sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual (World Health
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Organization [WHO], 2023). La integracion de la tanatologia permite
ampliar este enfoque al incluir la comprension del duelo anticipado, el
significado existencial de la enfermedad y la preparacién emocional
ante la muerte.

La evidencia cientifica sefiala que la incorporacién temprana
de cuidados paliativos mejora el control sintomatico, reduce
hospitalizaciones innecesarias y favorece decisiones centradas en
valores personales (Temel et al., 2010; Kaasa et al., 2018). Aunque
algunos estudios fundacionales preceden 2020, investigaciones
recientes continian confirmando estos hallazgos y destacan la
necesidad de un abordaje interdisciplinario con participacién activa
de enfermeria (Quinn et al., 2020). En este contexto, la tanatologia
aporta herramientas para abordar el sufrimiento existencial, la
pérdida progresiva de autonomia y la construccién de sentido al final
de la vida.

Desde la practica enfermera, la tanatologia se traduce en
intervenciones concretas como acompafiamiento en la despedida,
facilitaci6on de rituales culturales, manejo del duelo anticipado y
comunicacién compasiva. Estudios recientes indican que Ila
comunicacidon estructurada en cuidados paliativos mejora la
comprensiéon del pronodstico y reduce la agresividad terapéutica en
etapas terminales (Paladino et al., 2020). La enfermeria, por su
cercania continua con el paciente, se convierte en agente clave para
integrar estas intervenciones dentro del plan de cuidados.

Asimismo, la integracion tanatolégica favorece la adecuacion
del esfuerzo terapéutico y la planificacion anticipada de decisiones. La
literatura demuestra que cuando los equipos paliativos incorporan
conversaciones tempranas sobre metas de cuidado, se incrementa la
congruencia entre los deseos del paciente y las intervenciones
realizadas (Sudore et al., 2020). En este proceso, la enfermeria facilita
el didlogo entre paciente, familia y equipo médico, promoviendo
decisiones informadas y éticamente proporcionales.

Tanatologia en contextos clinicos especificos

La aplicaciéon de la tanatologia varia segiin el contexto clinico,
dado que el proceso de morir adquiere caracteristicas particulares en
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cada escenario asistencial. En oncologia, la integracién temprana de
cuidados paliativos se asocia con mejor control sintoméatico, menor
sufrimiento psicol6gico y mayor alineacion entre metas terapéuticas y
valores del paciente (Hui et al., 2021). La enfermeria oncoldgica
desempeia un papel determinante en el acompafnamiento progresivo
del deterioro, abordando dolor total, comunicacion del prondéstico y
apoyo emocional continuo. La tanatologia, en este ambito, permite
trabajar el duelo anticipado y la preparacion gradual frente a la
muerte.

En unidades de cuidados intensivos (UCI), el proceso de morir
suele caracterizarse por alta tecnificacion y decisiones complejas sobre
limitacion del esfuerzo terapéutico. Estudios recientes destacan que la
comunicaciéon estructurada y la participaciéon temprana del equipo
paliativo reducen intervenciones invasivas no beneficiosas y mejoran
la experiencia familiar (Curtis et al., 2020). La enfermeria en UCI
enfrenta dilemas éticos frecuentes relacionados con soporte vital
avanzado, por lo que la formaci6én en tanatologia facilita la
comprensiéon del morir como parte del proceso clinico y no como
fracaso terapéutico.

En el Aambito pediatrico, la tanatologia adquiere una dimensiéon
particularmente sensible, ya que la muerte infantil genera profundo
impacto emocional en familias y profesionales. La evidencia muestra
que la atencion paliativa pediatrica centrada en la familia mejora la
calidad de vida y reduce el sufrimiento tanto del nifio como de sus
cuidadores (Weaver et al., 2021). La enfermeria pediatrica, al integrar
el enfoque tanatolégico, promueve intervenciones de
acompafnamiento emocional, rituales de despedida y apoyo continuo
durante el duelo.

En geriatria, el proceso de morir suele estar vinculado a
enfermedades cronicas progresivas y fragilidad avanzada.
Investigaciones recientes subrayan que la planificacion anticipada de
cuidados y la evaluacién funcional temprana disminuyen
hospitalizaciones evitables y favorecen una muerte digna (Sampson et
al.,, 2020). La tanatologia en geriatria permite abordar la pérdida
progresiva de autonomia, el miedo a la dependencia y las necesidades
espirituales propias del envejecimiento avanzado, consolidando un
enfoque centrado en la dignidad.
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Educacion en tanatologia para enfermeria

La formacion en tanatologia dentro de la educacién en
enfermeria constituye un componente esencial para garantizar una
atenci6on competente y humanizada en el final de la vida. La literatura
reciente evidencia que muchos profesionales de enfermeria refieren
sentirse insuficientemente preparados para enfrentar situaciones
relacionadas con muerte y duelo, especialmente durante los primeros
afos de ejercicio profesional (Nyatanga & de Vocht, 2021). Esta
carencia formativa impacta directamente en la calidad del
acompanamiento brindado a pacientes y familias, asi como en la
seguridad emocional del propio profesional. Por ello, integrar
contenidos de tanatologia en el curriculo académico fortalece la
capacidad clinica, ética y comunicativa de la enfermeria.

Diversos estudios sefialan que los programas educativos
estructurados en cuidados al final de la vida mejoran
significativamente el conocimiento, la actitud y la autoconfianza del
personal de enfermeria frente al proceso de morir (Henoch et al.,
2020). La ensefianza basada en simulacion clinica, analisis de casos y
reflexion ética facilita el desarrollo de competencias comunicativas
para abordar conversaciones dificiles sobre pronostico y decisiones
anticipadas. La formaci6én tanatolégica no solo transmite
conocimientos teoéricos, sino que promueve habilidades practicas
orientadas al acompafiamiento compasivo y al respeto por la dignidad
humana.

La evidencia también muestra que la educacion continua en
cuidados paliativos reduce la ansiedad ante la muerte y mejora la
percepcion de competencia profesional (Lopez-Garcia et al., 2022). En
este sentido, la capacitacibn permanente permite actualizar
conocimientos sobre control sintomético, planificacion anticipada y
abordaje espiritual, aspectos fundamentales en la practica paliativa.
La tanatologia, al formar parte de esta educacién continua, favorece la
integraciébn de la dimensién emocional y existencial dentro del
cuidado clinico.

Asimismo, la formacién en tanatologia impacta positivamente
en la prevencion del burnout. Estudios recientes indican que
profesionales con mayor preparacion académica en cuidados
paliativos presentan menor nivel de estrés laboral y mayor satisfaccion
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profesional (White et al., 2021). La educacién formal proporciona
herramientas para gestionar el duelo profesional, reconocer limites
terapéuticos y mantener equilibrio emocional ante pérdidas repetidas.
En consecuencia, la ensefianza tanatologica contribuye no solo al
bienestar del paciente, sino también a la salud mental del equipo
sanitario.

Humanizacion del cuidado al final de la vida

La humanizacién del cuidado al final de la vida constituye un
principio central en la practica enfermera contemporanea,
particularmente en contextos de enfermedad avanzada y terminal. La
literatura cientifica reconoce que la atencién centrada en la persona
mejora la calidad percibida del cuidado, disminuye la angustia
existencial y fortalece la experiencia familiar del proceso de morir
(Knaul et al., 2020). En este marco, la tanatologia actia como eje
conceptual que orienta la practica hacia el respeto por la dignidad, la
autonomia y el acompafiamiento compasivo. Humanizar el cuidado
implica reconocer al paciente no solo como portador de una patologia,
sino como sujeto con historia, valores y significados propios.

Diversos estudios han demostrado que los modelos de atencién
basados en dignidad generan mayor satisfaccion en pacientes y
familiares en etapas terminales (Chochinov et al.,, 2022). La
enfermeria, por su contacto continuo y cercano, desempeia un rol
determinante en la preservacion de la identidad del paciente,
facilitando espacios de escucha activa y validaciéon emocional. La
tanatologia fortalece estas competencias al proporcionar
herramientas para abordar el sufrimiento total, entendido como la
interaccion de dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y
espirituales.

La humanizacion también se vincula con la adecuaciéon
proporcional de intervenciones clinicas. La evidencia reciente indica
que la integracion temprana de cuidados paliativos reduce
tratamientos invasivos innecesarios y favorece decisiones alineadas
con valores personales (Teno et al., 2021). En este contexto, la
enfermeria participa activamente en la planificaciéon anticipada de
cuidados y en la promocion del consentimiento informado,
asegurando que las decisiones terapéuticas respeten la voluntad del
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paciente. La tanatologia refuerza esta practica al comprender el morir
como proceso natural que debe acompafiarse con respeto y
sensibilidad ética.

Asimismo, la humanizacion del cuidado incluye la dimension
relacional del equipo interdisciplinario. Investigaciones actuales
destacan que los equipos con enfoque humanizado presentan mejor
comunicacién interna, mayor cohesiéon profesional y mejores
resultados en satisfaccion familiar (Wheelwright et al., 2020). La
enfermeria, al integrar la tanatologia dentro de su practica cotidiana,
contribuye a crear entornos clinicos donde la empatia y la compasiéon
no son accesorios, sino fundamentos del cuidado.

Enfermeria, muerte y dignidad

La dignidad humana constituye el fundamento ético central del
cuidado enfermero en el final de la vida. En contextos de enfermedad
avanzada, la preservacion de la dignidad implica reconocer al paciente
como sujeto moral auténomo, con derecho a participar activamente en
las decisiones que afectan su proceso de morir. La literatura
contemporanea destaca que la percepcion de dignidad esta
estrechamente vinculada con el respeto, la comunicacién honesta y el
mantenimiento del sentido de identidad personal (Chochinov et al.,
2022). La enfermeria, por su cercania continua con el paciente,
desempena un rol determinante en la protecciéon de esta dignidad
durante el deterioro progresivo.

El principio de autonomia adquiere especial relevancia en
situaciones de final de vida, donde las decisiones clinicas pueden
implicar limitacién del esfuerzo terapéutico o adecuacion
proporcional del tratamiento. La evidencia reciente subraya que la
planificacion anticipada de cuidados mejora la concordancia entre los
valores del paciente y las intervenciones médicas realizadas (Sudore et
al.,, 2020). La enfermeria acttia como facilitadora de este proceso,
promoviendo conversaciones tempranas sobre metas de cuidado y
garantizando que la voluntad del paciente sea respetada incluso en
contextos de vulnerabilidad.

Asimismo, la dignidad se ve amenazada cuando el paciente
experimenta sufrimiento fisico o existencial no controlado. Estudios

122



recientes evidencian que el manejo adecuado del dolor y de sintomas
refractarios es fundamental para preservar la sensacion de dignidad y
bienestar (Ferrell et al., 2020). La enfermeria, como disciplina
centrada en el cuidado continuo, tiene la responsabilidad ética de
asegurar intervenciones oportunas que eviten sufrimiento evitable. En
este sentido, la tanatologia fortalece 1a comprension del “dolor total” y
promueve un acompafnamiento integral.

La muerte digna también implica respeto por las creencias
culturales y espirituales del paciente. La literatura cientifica muestra
que el reconocimiento de valores culturales en el cuidado paliativo
mejora la satisfaccion familiar y reduce conflictos éticos (Balboni et
al., 2021). La enfermeria, al integrar la dimension cultural y espiritual
dentro del plan de cuidados, garantiza que el proceso de morir sea
coherente con la identidad del paciente. Este enfoque humanista
reafirma la dignidad como principio rector del cuidado.

Finalmente, la garantia del respeto y la dignidad en el final de
la vida no es solo un imperativo moral, sino también una exigencia de
calidad asistencial. La evidencia internacional confirma que los
modelos de atencién centrados en la persona y la dignidad generan
mejores resultados en calidad percibida y experiencia del paciente
(Chochinov et al., 2022). En consecuencia, la enfermeria tanatologica
consolida una practica que protege la autonomia, sostiene la dignidad
y acompaiia el morir con profundo compromiso ético y humano.
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CONCLUSIONES

El anélisis metodologico del cuidado en el contexto paliativo
evidencia que la atencion al paciente en fase avanzada debe
sustentarse en un enfoque integral que reconozca los derechos
humanos, la dignidad y la centralidad de la persona. Comprender la
muerte como un fendémeno bioldgico, psicologico, social y cultural
permite estructurar intervenciones coherentes con la realidad del
paciente y su entorno, superando visiones reduccionistas del cuidado.
La integracién de modelos organizativos y el rol activo de enfermeria
consolidan una practica profesional orientada al acompafiamiento, la
contencion y el respeto al proceso de morir.

Asimismo, la reflexion sobre las actitudes frente a la muerte y
el papel de la sociedad revela la necesidad de transformar paradigmas
asistenciales centrados exclusivamente en la curacién. La enfermeria,
desde su proximidad al paciente, se posiciona como agente clave para
humanizar la atencién paliativa, promoviendo decisiones éticas,
comunicacion efectiva y cuidado continuo. Este capitulo establece las
bases conceptuales y metodologicas que atraviesan todo el manual,
reafirmando que cuidar al final de la vida es un acto profundamente
humano y profesional.

La bioética aplicada a los cuidados paliativos permite
comprender que las decisiones clinicas en el final de la vida no pueden
desligarse de principios éticos fundamentales como la autonomia, la
beneficencia, la no maleficencia y la justicia. El analisis histérico y
conceptual de la bioética demuestra su evolucién como respuesta a los
dilemas generados por el avance tecnologico y la complejidad de la
atencion en salud, particularmente en contextos de vulnerabilidad
extrema.

En este sentido, el rol ético del profesional de la salud se
fortalece al integrar el marco legal, los c6digos deontoldgicos y los
derechos fundamentales del paciente. La bioética no solo orienta la
toma de decisiones clinicas, sino que también protege la dignidad del
paciente y del equipo de salud, favoreciendo una practica reflexiva,
responsable y centrada en la persona, especialmente en escenarios
donde el objetivo principal es aliviar el sufrimiento.
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La relaci6on bioética entre el profesional, el paciente y la
familia se configura como un eje central del cuidado paliativo, ya que
las decisiones al final de la vida requieren didlogo, confianza y
comprensién mutua. Los dilemas éticos emergen de manera
recurrente en la tension entre curar y cuidar, obligando a replantear
prioridades terapéuticas en funcién del bienestar integral del paciente
y no solo de la prolongacién de la vida.

La autonomia del paciente y su competencia para decidir se
convierten en pilares fundamentales de una atencién respetuosa y
ética. Reconocer la participacion activa de la familia y promover
decisiones compartidas permite construir procesos de cuidado mas
humanos, reduciendo conflictos y fortaleciendo la legitimidad moral
de las intervenciones paliativas en contextos de alta complejidad
emocional.

Los fundamentos y objetivos de los cuidados paliativos
permiten comprender esta disciplina como una respuesta organizada
y ética al sufrimiento asociado a la enfermedad avanzada. La
identificacion temprana de necesidades paliativas, la valoracion
integral y la prediccién de supervivencia facilitan una planificacion del
cuidado maés realista y centrada en el confort del paciente.

La atencion domiciliaria, el rol de la familia y el trabajo
interdisciplinario refuerzan la continuidad del cuidado maés alla del
entorno hospitalario. El proceso de atenciéon de enfermeria se
consolida como una herramienta clave para estructurar
intervenciones sistematicas, individualizadas y orientadas a la
dignidad, reafirmando que los cuidados paliativos no representan
abandono terapéutico, sino una forma superior de cuidado.

La informacién, la comunicacién y la toma de decisiones
constituyen elementos esenciales para garantizar una atencion
paliativa ética y humanizada. La comunicacién efectiva permite
identificar necesidades, reducir la incertidumbre y fortalecer la
relacion terapéutica, especialmente en situaciones de alta carga
emocional como la comunicacién de malas noticias.

La toma de decisiones compartidas promueve Ila
corresponsabilidad entre el paciente, la familia y el equipo de salud,
respetando valores, creencias y preferencias individuales. Integrar
aspectos éticos y legales en este proceso reduce conflictos y favorece
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decisiones coherentes con los objetivos del cuidado paliativo,
reforzando la confianza en el sistema de salud.

El cuidado de enfermeria al paciente terminal y a sus
familiares evidencia que el proceso de morir afecta a todo el nacleo
familiar y no tnicamente al individuo enfermo. Las intervenciones
enfermeras orientadas al confort, la contencién emocional y el
acompafiamiento continuo permiten aliviar el sufrimiento y fortalecer
la dignidad del paciente en la etapa final de la vida. El apoyo a la
familia, la educacidon y la presencia constante del profesional de
enfermeria contribuyen a reducir la ansiedad, el miedo y la sensacién
de abandono. Este capitulo reafirma que el cuidado paliativo es un
proceso relacional, donde la calidad humana del cuidado resulta tan
relevante como la competencia técnica.

La nutricibon en pacientes con enfermedad avanzada
representa un desafio clinico y ético en cuidados paliativos, ya que las
alteraciones metabdlicas y la caquexia tumoral modifican los objetivos
tradicionales de la alimentacion. Priorizar el confort y el bienestar del
paciente implica replantear la indicacioén de alimentacion artificial y la
hidratacién en el final de la vida. La valoraci6on nutricional paliativa
permite identificar riesgos de desnutricién sin imponer intervenciones
que aumenten el sufrimiento. Este enfoque reafirma que alimentar en
cuidados paliativos no siempre significa prolongar la vida, sino
acompafar el proceso de morir con respeto, proporcionalidad y
dignidad.

La valoracion integral de las enfermedades terminales
permite comprender la complejidad clinica y emocional del paciente
paliativo. La historia clinica orientada al confort y el uso de escalas
especificas facilitan una atencién mas precisa, evitando intervenciones
innecesarias y favoreciendo el alivio sintomético. El enfoque paliativo
redefine el concepto de cuidado, priorizando la calidad de vida sobre
la cantidad de tiempo vivido. Esta perspectiva refuerza la importancia
de una valoracion continua y adaptada a la evoluciéon del paciente,
consolidando una préactica clinica centrada en la persona.

Las vias de administracién en cuidados paliativos adquieren
relevancia cuando las condiciones clinicas limitan el uso de vias
convencionales. La hipodermoclisis y la administracién subcuténea
permiten mantener el control sintoméatico de forma segura, eficaz y
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menos invasiva. La eleccién adecuada de la via de administracién y el
cuidado técnico de enfermeria garantizan la continuidad del
tratamiento y el confort del paciente. Este capitulo destaca la
importancia de la competencia técnica enfermera en la adaptacion del
cuidado a las necesidades cambiantes del paciente paliativo.

El control de sintomas y el manejo del dolor constituyen
pilares fundamentales de los cuidados paliativos. Comprender la
fisiopatologia del dolor y aplicar la escala analgésica de la OMS
permite una intervencion sistematica y efectiva frente a uno de los
sintomas mas temidos por los pacientes. El abordaje integral del dolor
y de las urgencias paliativas refuerza el compromiso ético del equipo
de salud con el alivio del sufrimiento. Este capitulo reafirma que un
adecuado control sintomatico transforma la experiencia del final de la
vida, devolviendo dignidad y tranquilidad al paciente.

El manejo farmacologico en cuidados paliativos exige un
conocimiento profundo de los analgésicos, antieméticos y ajustes
terapéuticos segun la evolucidon clinica. La correcta utilizaciéon de
opioides, incluida la morfina, permite aliviar sintomas sin
comprometer la seguridad del paciente cuando se emplea con criterio
paliativo. La enfermeria desempeifia un rol clave en la monitorizacion,
administracion y educacion sobre el uso de farmacos. Este enfoque
farmacologico centrado en el confort refuerza la importancia de una
préctica clinica basada en la evidencia y en la ética del cuidado.

Los sintomas principales en el paciente paliativo, como los
respiratorios, digestivos y metabodlicos, impactan de manera
significativa en la calidad de vida. Su identificacién temprana y
manejo adecuado permiten reducir el sufrimiento y prevenir
complicaciones innecesarias. El abordaje paliativo de estos sintomas
reafirma que el objetivo del cuidado no es la normalizaciéon de
pardmetros clinicos, sino el bienestar integral del paciente. La
enfermeria se consolida como actor clave en la valoracién continua y
el alivio sintomatico.

Los sintomas neuropsicoldgicos y dermatolégicos representan
una fuente importante de sufrimiento en el paciente paliativo. La
ansiedad, la depresion, el delirium y las lesiones cutaneas requieren
un abordaje sensible, clinico y humanizado. La intervencién
enfermera orientada al confort, la dignidad y la contenciéon emocional
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permite mejorar la experiencia del paciente y su familia. Este capitulo
refuerza la necesidad de integrar el cuidado fisico y emocional en el
final de la vida.

El apoyo psicosocial en cuidados paliativos evidencia que la
enfermedad avanzada afecta profundamente la esfera emocional,
social y econémica del paciente y su familia. Identificar estas
necesidades permite disefiar intervenciones mas equitativas y
humanas. La prevencion de la claudicacién familiar y el
fortalecimiento del apoyo social consolidan un modelo de cuidado
integral. La enfermeria se posiciona como nexo fundamental entre el
paciente, la familia y los recursos disponibles.

El apoyo espiritual en cuidados paliativos reconoce la
dimensi6n trascendental del ser humano frente a la muerte. Atender
las necesidades espirituales contribuye a reducir la angustia
existencial y favorecer una experiencia de mayor paz al final de la vida.
El acompafiamiento en la agonia y el duelo reafirma la importancia de
una atencién respetuosa de las creencias y valores individuales. Este
enfoque espiritual fortalece la humanizacion del cuidado paliativo.

La atencién en la agonia requiere un enfoque centrado
exclusivamente en el confort y la dignidad del paciente. Reconocer los
signos de agonia permite orientar el cuidado hacia el alivio del
sufrimiento y la preparaciéon de la familia. El uso proporcional de
farmacos y los cuidados finales de enfermeria consolidan una practica
ética y compasiva. Morir con dignidad se reafirma como un derecho
fundamental del paciente paliativo. La sedacion paliativa se consolida
como una intervencién ética y clinica para el alivio de sintomas
refractarios. Su correcta indicaci6n, consentimiento informado y
registro clinico garantizan una practica transparente y respetuosa.

Diferenciar claramente la sedacion paliativa de la eutanasia
protege la integridad ética del cuidado paliativo. La enfermeria
desempena un rol clave en la vigilancia, comunicacién y
acompafiamiento durante este proceso complejo. Los aspectos
psicopatoldgicos del morir evidencian que el final de la vida es un
proceso profundamente emocional para el paciente y su familia.
Comprender las reacciones psicologicas y los modelos teéricos
permite un acompafiamiento mas empdatico y efectivo. Las
intervenciones enfermeras orientadas a la validaciéon emocional, la
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comunicacién y el apoyo continuo refuerzan la dignidad del proceso
de morir. Este capitulo cierra el manual reafirmando que cuidar hasta
el final es una responsabilidad ética, humana y profesional.
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Etica del buen morir y cuidado humanizado: Manual integral de cuidados
paliativos oncologicos y no oncologicos es una obra académica
orientada a fundamentar y fortalecer la atencion integral al final de la vida
desde una perspectiva ética, clinica y humanizada. El texto aborda los
principios bioéticos, los derechos del paciente terminal y el marco legal
aplicable a los cuidados paliativos, integrando estos fundamentos con
herramientas practicas para el manejo del dolor y otros sintomas en
enfermedades avanzadas, tanto oncologicas como no oncologicas. EL
manual desarrolla la metodologia del cuidado paliativo, la comunicacion
terapeutica, la toma de decisiones compartidas y el acompanamiento en
la agonia, destacando el rol central de enfermeria dentro del equipo
interdisciplinario. Asimismo, incorpora el abordaje psicosocial y espiritual,
reconociendo la multidimensionalidad del sufrimiento en el proceso de
morir. Dirigido a profesionales y estudiantes del area de la salud, este
libro constituye un aporte academico y clinico que promueve una cultura
de atencion basada en la dignidad humana, la autonomia del paciente y
el respeto por el buen morir.
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