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PROLOGO

En la actualidad, los cuidados paliativos constituyen una
manifestacion concreta de una medicina orientada hacia
la persona. Su propésito trasciende el alivio del dolor y el
manejo de otros sintomas, ya que comprende también la
atencion del sufrimiento en sus dimensiones fisica, emo-
cional, social y espiritual, procurando en todo momento
respetar la dignidad, la autonomia y las decisiones tanto
del paciente como de su familia.

Esta obra presenta una revision actualizada y de orienta-
cion practica de los principales elementos que conforman
los cuidados paliativos. A lo largo de sus capitulos se abor-
dan sus fundamentos contemporaneos, la valoracion inte-
gral del paciente, el tratamiento del dolor y de otros
sintomas complejos, la comunicacion clinica, la toma de
decisiones compartida, la planificacién anticipada de los
cuidados, la atencion durante los Ultimos dias de vida y los
principales retos relacionados con la organizacién y el ac-
ceso a estos servicios.

Uno de los principales aportes de este libro consiste en in-
tegrar el conocimiento clinico con una perspectiva sensible
a la experiencia humana. En este sentido, se plantea como
un recurso de consulta dirigido a estudiantes y profesiona-
les interesados en comprender y aplicar los cuidados pa-
liativos desde un enfoque interdisciplinario, ético y
compasivo.
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INTRODUCCION

La presencia de una enfermedad grave repercute en muchos dmbi-
tos de la vida de una persona y no unicamente en su condicion de salud. Su
evolucion puede modificar la autonomia, las relaciones familiares, los pro-
yectos personales y la manera en que se concibe el futuro. Conforme la en-
fermedad progresa, pueden presentarse manifestaciones como dolor,
disnea, fatiga, nduseas, deterioro funcional o alteraciones cognitivas. Junto
con ellas también pueden surgir temor, incertidumbre, preocupacién por los
seres queridos, dificultades econédmicas y cuestionamientos vinculados con
el significado de la experiencia que se esta atravesando. Por esta razén, una
atencion sanitaria centrada exclusivamente en la enfermedad resulta insu-

ficiente cuando no reconoce ni aborda el sufrimiento que la acompafa.

Precisamente, los cuidados paliativos se desarrollan como una res-
puesta integral ante esta realidad. La Organizacion Mundial de la Salud los
define como un enfoque destinado a mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes y de sus familias cuando enfrentan problemas asociados con en-
fermedades potencialmente mortales. Para ello, se busca prevenir y aliviar
el sufrimiento mediante su identificaciéon temprana, una valoracién ade-
cuaday el tratamiento de las dificultades fisicas, psicosociales y espiritua-
les (World Health Organization [WHQ], 2020). Desde esta perspectiva, tanto
la persona como su entorno ocupan una posicion central dentro del proceso
asistencial, reconociéndose que aliviar el sufrimiento implica mucho mdés

que intervenir sobre un sintoma de manera aislada.

La concepcién actual de los cuidados paliativos se ha distanciado
progresivamente de la idea de que estos deben reservarse exclusivamente

para la agonia o los Ultimos dias de vida. La definicién de consenso impul-
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sada por la International Association for Hospice and Palliative Care los des-

cribe como una atencion activa y holistica orientada a personas de cualquier
edad que presentan sufrimiento grave relacionado con la salud como con-
secuencia de una enfermedad severa, con especial importancia, aunque no
de forma exclusiva, en quienes se encuentran proximos al final de la vida
(Radbruch et al., 2020). En consecuencia, la identificaciéon de una necesidad
paliativa depende del sufrimiento y de la situacidn clinica de la persona, y

no solamente de una expectativa reducida de supervivencia.

La magnitud de esta problematica evidencia la importancia de dicho
cambio conceptual. Una actualizacién publicada en The Lancet Global Health
calculé que aproximadamente 73,5 millones de personas experimentaron
sufrimiento grave relacionado con la salud durante 2021. Cerca del 80 % de
esta carga se concentré en paises de ingresos bajos y medianos, mientras
que el 63 % correspondié a personas que no fallecieron durante ese mismo
afio (Knaul et al., 2025). Asimismo, las necesidades paliativas no son exclu-
sivas de las enfermedades oncoldgicas, puesto que también pueden presen-
tarse en patologias cardiovasculares, respiratorias, neurolégicas, renales,
hepaticas y en otras condiciones graves. No obstante, una parte considerable
de la evidencia cientifica de mayor calidad contintia procediendo de pobla-
ciones con cancer, por lo que sus recomendaciones no siempre pueden ex-

trapolarse de manera automatica a otros grupos de pacientes.

La incorporacién de los cuidados paliativos tampoco implica aban-
donar los tratamientos dirigidos a modificar la enfermedad. Ambos aborda-
jes pueden desarrollarse de manera simultanea. En pacientes con cancer
avanzado, por ejemplo, la actualizacion de la guia de la American Society
of Clinical Oncology recomienda integrar tempranamente cuidados paliati-

vos interdisciplinarios especializados junto con el tratamiento activo, en es-
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pecial cuando existen sintomas insuficientemente controlados o dificulta-
des vinculadas con la calidad de vida (Sanders et al., 2024). Este enfoque
supera la antigua oposicion entre tratamiento y paliacién, al reconocer que
el alivio sintomadtico, la conservacion de la funcionalidad, el acompania-
miento durante la toma de decisiones y la prevencién de crisis también

constituyen objetivos terapéuticos.

Desde esta perspectiva integral, la obra examina la valoracién del
paciente, el control de los sintomas, la utilizacién racional de opioides, las
necesidades psicoldgicas, sociales y espirituales, la participacién de la fa-
milia, la comunicacion clinica, la toma compartida de decisiones y la asis-
tencia durante los ultimos dias de vida. Estos elementos se presentan como
componentes interrelacionados de un mismo proceso asistencial, dentro
del cual cada intervencion debe ajustarse a la condicién clinica, las priori-

dades individuales, las circunstancias familiares y los recursos disponibles.

El objetivo general de esta obra consiste en integrar la evidencia
cientifica contemporanea con principios clinicos fundamentales para ofre-
cer una aproximacion practica, rigurosa y humanizada a los cuidados palia-
tivos de personas adultas que presentan enfermedades graves, progresivas
o avanzadas. De forma especifica, busca facilitar el reconocimiento y la va-
loracidn de las necesidades paliativas; examinar los principios actuales re-
lacionados con el control de los sintomas; abordar las dimensiones
psicoldgica, social, espiritual y familiar del sufrimiento; analizar la comuni-
cacion y la toma de decisiones compartida; comprender la asistencia du-
rante los Ultimos dias de vida; y estudiar los principales desafios vinculados

con la organizacion, la calidad, el acceso y la equidad.

La presente obra se desarrollé mediante una revisién narrativa aca-
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démica de la literatura, realizada entre junio y septiembre de 2026, orientada
a integrar evidencia cientifica relevante sobre la atencién paliativa de per-
sonas adultas con enfermedades graves, progresivas o avanzadas. La bus-
queda bibliografica se efectué en PubMed/MEDLINE, Scopus, SciELO y
Google Scholar, e incluyé publicaciones en espafiol e inglés. De manera
complementaria, se consultaron documentos y recomendaciones de orga-
nismos y sociedades cientificas reconocidas, entre ellas la Organizacion
Mundial de la Salud, American Society of Clinical Oncology, European So-
ciety for Medical Oncology, European Association for Palliative Care, Multi-
national Association of Supportive Care in Cancer y National Comprehensive
Cancer Network. La estrategia de bisqueda se adapté a los contenidos de
cada capitulo mediante términos relacionados con cuidados paliativos, en-
fermedad avanzada, valoracion integral, dolor, opioides, disnea, delirium, sin-
tomas digestivos, necesidades psicoldgicas y espirituales, comunicacion
clinica, toma de decisiones, planificacidn anticipada, ultimos dias de vida,
sedacion paliativa, calidad asistencial y acceso a los servicios. Debido al
caracter narrativo de la obra, no se emple6 una Unica cadena de blisqueda

uniforme para todos los capitulos.

La seleccion de las fuentes se realizé considerando su pertinencia
con los objetivos de cada seccion, actualidad, disefio metodolégico, pobla-
cion estudiada y utilidad para el analisis clinico. Se priorizaron revisiones
sistematicas, metaanalisis, ensayos clinicos relevantes, guias de practica
clinica, documentos de consenso y estudios originales, y se conservaron
publicaciones anteriores cuando correspondian a referencias fundacionales,
instrumentos validados o evidencia que continuaba siendo pertinente. Se
excluyeron documentos duplicados, publicaciones sin relacion suficiente

con los objetivos de la obra y fuentes que no aportaban informacién ade-
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cuada para sustentar las afirmaciones desarrolladas. En la revision y selec-
cion del material participaron los seis autores del libro, y las diferencias de
criterio se resolvieron mediante discusion y consenso entre los autores. Du-
rante la interpretacidn se tuvo en cuenta la poblacién de origen de cada ha-

llazgo, procurando distinguir la evidencia procedente de cancer avanzado,

enfermedades no oncoldgicas, atencidn domiciliaria, ambito hospitalario o

ultimos dias de vida, con el fin de evitar extrapolaciones indebidas.

La evidencia fue integrada mediante sintesis narrativa, conside-
rando el tipo de estudio, la poblacién incluida, la consistencia de los resul-
tados, su aplicabilidad clinica y las limitaciones sefialadas por los propios
autores. No se aplicé una escala formal de gradacion de certeza; por ello,
la solidez de las afirmaciones se interpreté de acuerdo con la naturaleza y
calidad de las fuentes disponibles, diferenciando, cuando correspondia, re-
comendaciones procedentes de guias, resultados de ensayos clinicos, re-
visiones sistematicas y consensos de expertos. Cuando la evidencia fue
limitada, heterogénea o circunscrita a una poblacion especifica, esta cir-
cunstancia se sefialé expresamente en el texto. La busqueda se cerré en
septiembre de 2026, por lo que publicaciones posteriores a esa fecha no
forman parte de esta edicion. Al tratarse de una revision narrativa, la obra
no pretende identificar exhaustivamente toda la literatura disponible ni sus-
tituir guias clinicas, protocolos institucionales o la valoracién individualizada

de cada paciente.

La estructura del libro comprende ocho capitulos. El primero pre-
senta los fundamentos actuales de los cuidados paliativos; el segundo se
centra en la valoracidn integral del paciente con enfermedad avanzada; el

tercero examina el dolor y el empleo racional de opioides; y el cuarto aborda
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los sintomas respiratorios, digestivos y neuroldgicos. El quinto analiza con
mayor profundidad las necesidades psicoldgicas, sociales, espirituales y fa-
miliares; el sexto estudia la comunicacién clinica, la toma compartida de
decisiones y la planificacién anticipada; el séptimo se ocupa de la atencion
durante los ultimos dias de vida; y el octavo analiza la organizacion, la cali-
dad, el acceso, la formacion y las desigualdades relacionadas con la pres-

tacion de cuidados paliativos.

La secuencia de estos contenidos responde a un principio fundamen-
tal: las intervenciones paliativas solo adquieren pleno sentido cuando previa-
mente se comprende a la persona que recibe la atencién. Un mismo sintoma
puede requerir abordajes diferentes de acuerdo con su etiologia, el estado
funcional del paciente, el prondstico, sus preferencias, las condiciones fami-
liares y los recursos disponibles. Aunque la medicina basada en evidencia
constituye un componente indispensable, su aplicacién requiere interpreta-

cion clinica y conocimiento de la historia particular de cada persona.

En este contexto, los cuidados paliativos amplian el concepto tra-
dicional de éxito terapéutico. Cuando la curaciéon continda siendo posible,
el tratamiento de la enfermedad puede mantenerse como la prioridad prin-
cipal; sin embargo, cuando esta progresa, siguen existiendo numerosas po-
sibilidades de intervencion clinica, como aliviar los sintomas, preservar la
autonomia, apoyar a la familia, disminuir la incertidumbre y evitar procedi-
mientos desproporcionados. Cuidar, por tanto, no constituye una accién que
comienza cuando desaparecen las posibilidades de curacién, sino que
forma parte de la atencion desde el momento en que una persona necesita

acompafamiento y tratamiento de acuerdo con sus necesidades y valores.

17



= ik
CAPITULO I:

FUNDAMENTOS CONTEMPORANEOS
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1.1. Comprender los cuidados paliativos mas alla del final de
la vida

Una enfermedad grave puede generar sufrimiento mucho antes de
gue una persona se encuentre en sus ultimos dias de vida. El dolor, la disnea,
la debilidad o la pérdida progresiva de funcionalidad pueden coexistir con
temor, incertidumbre, modificaciones en las relaciones familiares, dificulta-
des econdmicas y preguntas relacionadas con el significado de lo que se
estd viviendo. Atender exclusivamente la enfermedad puede, por tanto, dejar

sin respuesta una parte importante de las necesidades del paciente.

La Organizaciéon Mundial de la Salud define los cuidados paliativos
como un enfoque orientado a mejorar la calidad de vida de pacientes y fa-
milias que enfrentan problemas asociados con enfermedades potencial-
mente mortales. Su propdsito es prevenir y aliviar el sufrimiento mediante
la identificacién temprana, la valoracién adecuada y el tratamiento del dolor
y de otras necesidades fisicas, psicosociales y espirituales. La atencion pa-
liativa puede incorporarse durante la evolucién de la enfermedad y requiere
la participacion coordinada de diferentes profesionales (World Health Or-
ganization [WHO], 2020).

La International Association for Hospice and Palliative Care amplio
esta perspectiva al definir los cuidados paliativos como una atencién activa 'y
holistica dirigida a personas de cualquier edad que presentan sufrimiento
grave relacionado con la salud como consecuencia de una enfermedad severa.
Aunque adquieren especial importancia cuando una persona se aproxima al
final de la vida, su necesidad no depende exclusivamente del diagndstico ni

de una estimacion concreta de supervivencia (Radbruch et al., 2020).

El centro de la atencion se desplaza asi desde el prondstico aislado
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hacia las necesidades de la persona. Reconocer una necesidad paliativa su-
pone conocer qué sintomas interfieren con su vida cotidiana, cuanto ha
cambiado su funcionalidad, cuales son sus principales preocupaciones, qué
considera prioritario y qué dificultades experimenta su entorno cercano. De
esta manera, el alivio del sufrimiento puede incorporarse al plan terapéutico
cuando resulta necesario, sin esperar necesariamente a que desaparezcan

las posibilidades de tratamiento de la enfermedad.

1.2. Cuidados paliativos, atencion al final de la vida y ultimos
dias de vida

Los cuidados paliativos, la atencién al final de la vida y los cuidados
durante la agonia son conceptos relacionados, pero no equivalentes. Los
primeros pueden acompanfar una parte amplia de la trayectoria de una en-
fermedad grave; la atencién al final de la vida corresponde a una fase mas
avanzada, mientras que los cuidados de los ultimos dias se concentran es-

pecificamente en el periodo de deterioro irreversible préximo a la muerte.

Esta distincion tiene consecuencias clinicas. Cuando las necesida-
des paliativas se reconocen tardiamente, disminuye el tiempo disponible
para controlar sintomas complejos, apoyar a la familia, discutir preferencias
y anticipar decisiones relevantes. Una incorporacién mas temprana permite
abordar estas necesidades cuando la persona todavia puede participar ac-

tivamente y expresar aquello que considera importante.

La evidencia mas consistente sobre integracién temprana procede
del &mbito oncolégico. La actualizacién de 2024 de la American Society of
Clinical Oncology recomienda que las personas con tumores sélidos avan-

zados o neoplasias hematolégicas reciban atencion paliativa especializada
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temprana junto con el tratamiento oncoldgico activo, particularmente
cuando existen sintomas fisicos no controlados, dificultades psicosociales,
necesidades espirituales o problemas que afectan la calidad de vida (San-

ders et al., 2024).

En las enfermedades no oncoldgicas, las trayectorias suelen ser
menos previsibles. La insuficiencia cardiaca, las enfermedades respiratorias
crénicas, los trastornos neurodegenerativos o la insuficiencia renal avanzada
pueden presentar periodos prolongados de estabilidad interrumpidos por
episodios de deterioro. En estos escenarios resulta especialmente dificil con-
dicionar las necesidades paliativas a una prediccién exacta de supervivencia.
La literatura reciente sobre enfermedades crénicas no oncoldgicas también
favorece una identificacion basada en las necesidades y la complejidad cli-

nica, mas que exclusivamente en el prondstico (Vega Vega et al., 2024).

1.3. El sufrimiento como experiencia multidimensional

El sufrimiento asociado con una enfermedad grave rara vez puede
explicarse mediante un Unico sintoma. El dolor fisico puede intensificarse
cuando se acompafa de ansiedad, pérdida de autonomia, aislamiento o preo-
cupacion por la familia. Del mismo modo, una persona cuyos sintomas fisicos
se encuentran razonablemente controlados puede continuar experimentando

malestar emocional, social o existencial de considerable intensidad.

La valoracion paliativa contempla por ello diferentes dimensiones.
En el ambito fisico pueden aparecer dolor, disnea, fatiga, nduseas, estrefii-
miento, trastornos del suefio o disminucién del apetito. La dimension psico-

I6gica comprende aspectos como ansiedad, tristeza, temor, afrontamiento
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y adaptacion frente a la enfermedad. La situacién social incluye las relacio-
nes familiares, la disponibilidad de cuidadores, las condiciones econémicas
y de vivienda, las responsabilidades familiares y las posibilidades reales de
acceder a los servicios sanitarios. La dimension espiritual o existencial
puede relacionarse con valores, creencias, esperanza, culpa, trascendencia,

sentido de vida o preocupaciones vinculadas con la muerte.

Estas dimensiones no se manifiestan de igual manera en todas las
personas. Tampoco toda preocupacion experimentada durante una enfer-
medad grave constituye necesariamente un trastorno. Una atencién verda-
deramente centrada en la persona exige comprender qué representa una
necesidad para ese paciente concreto y qué significado adquiere dentro de

su historia personal.

Una revisién sistematica sobre atencién centrada en la persona du-
rante enfermedades graves identificé de forma recurrente elementos como
el respeto hacia el paciente y su familia, la disponibilidad de informacién
suficiente, la participacion en las decisiones y el apoyo frente a necesidades

fisicas, psicoldgicas, sociales y existenciales (Giusti et al., 2020).

Comprender esta multidimensionalidad evita reducir al paciente a
una suma de diagndsticos. El conocimiento de la enfermedad continua
siendo indispensable para el razonamiento clinico, pero también es nece-

sario entender como esa enfermedad modifica la vida de la persona.

1.4. Objetivos y principios de la atencién paliativa

El propdsito de los cuidados paliativos no consiste Unicamente en

disminuir la intensidad de los sintomas. Su objetivo es favorecer la mejor
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calidad de vida posible de acuerdo con la situacion clinica, las preferencias

y los valores de cada persona.

Esto puede implicar aliviar sintomas, conservar la funcionalidad
cuando resulte posible, facilitar la adaptacion frente a pérdidas progresivas,
mejorar la comunicacién y ayudar a pacientes y familiares a participar en
decisiones informadas. La OMS sefiala ademas que los cuidados paliativos
afirman la vida y reconocen la muerte como un proceso normal; no buscan
adelantar deliberadamente el fallecimiento ni prolongarlo innecesariamente.
El apoyo puede extenderse también a la familia durante la enfermedad y,

cuando corresponda, durante el duelo (WHO, 2020).

La dignidad constituye otro principio central. En la practica clinica
no se limita a garantizar privacidad o proporcionar un trato respetuoso. Tam-
bién supone escuchar a la persona, ofrecer informacién comprensible, fa-
cilitar su participacion y evitar que la presencia de la enfermedad desplace

completamente su identidad, sus preferencias y su historia.

Esta consideracion cobra particular importancia cuando aumenta
la dependencia. Necesitar ayuda para movilizarse, alimentarse, asearse o
realizar otras actividades basicas puede modificar profundamente la ma-
nera en que una persona vive su enfermedad. Una intervencién técnica-
mente correcta puede resultar insuficiente si el paciente siente que ya no
dispone de oportunidades para preguntar, expresar preferencias o participar

en las decisiones que afectan su atencion.

La proporcionalidad constituye igualmente un componente del ra-
zonamiento paliativo. Que una intervencidn sea técnicamente posible no
significa necesariamente que sus beneficios superen las cargas que puede
generar. Hospitalizaciones, procedimientos invasivos, nutricion artificial, in-
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greso a unidades de cuidados intensivos o tratamientos destinados a mo-
dificar la enfermedad requieren una valoracién individual en la que se con-
sideren los posibles beneficios, riesgos, situacién clinica, objetivos

terapéuticos y prioridades del paciente.

1.5. El paciente y la familia como unidad de atencion

La enfermedad grave suele transformar también la vida de quienes
rodean al paciente. A medida que aumenta la dependencia, un familiar
puede convertirse en cuidador principal, reorganizar sus actividades, asumir
gastos adicionales, administrar medicamentos o ayudar en tareas que an-

teriormente la persona realizaba por si misma.

Considerar al paciente y a la familia como una unidad de atencién
no significa disminuir la autonomia de la persona enferma ni asumir que
todos los familiares desean o pueden asumir las mismas responsabilida-
des. El equipo asistencial necesita conocer qué comprende la familia acerca
de la enfermedad, con qué capacidad cuenta para proporcionar cuidados,
cudles son sus principales dificultades y qué informacion necesita para par-

ticipar de forma segura.

El cuidador también puede experimentar cansancio fisico, carga
emocional, incertidumbre y temor ante el deterioro. En determinadas cir-
cunstancias necesita orientacién para manejar sintomas, reconocer situa-
ciones que requieren ayuda profesional y comprender los cambios que

pueden aparecer durante la evolucién de la enfermedad.

La OMS incorpora el apoyo a la familia dentro del enfoque paliativo
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(WHO, 2020). En el &mbito oncoldgico, ASCO también recomienda conside-
rar la derivacion de los cuidadores a equipos paliativos cuando presentan
necesidades adicionales de apoyo (Sanders et al., 2024). Estas necesidades

se desarrollan con mayor profundidad en el capitulo V.

1.6. Una atencion necesariamente interdisciplinaria

La diversidad de problemas que pueden acompaiiar una enferme-
dad avanzada explica por qué los cuidados paliativos no deberian depender
exclusivamente de una sola profesion. Medicina, enfermeria, psicologia, tra-
bajo social, farmacia, rehabilitacion, nutricidn, asistencia espiritual y otras

disciplinas pueden intervenir segun las necesidades identificadas.

Sin embargo, reunir profesionales no constituye por si mismo un
trabajo interdisciplinario. Se requiere comunicacién efectiva, coordinacion
y objetivos asistenciales compartidos. Las diferentes intervenciones deben
integrarse dentro de un plan comprensible y coherente, evitando recomen-
daciones contradictorias o situaciones en las que el paciente y su familia
terminen asumiendo la responsabilidad de coordinar al propio equipo. La
OMS reconoce el trabajo en equipo como uno de los componentes esencia-

les de los cuidados paliativos (WHO, 2020).

La organizacion de los servicios también puede influir en sus resul-
tados. Unarevisién sistematica con metaanalisis publicada en 2024 evalué
39 ensayos clinicos aleatorizados sobre cuidados paliativos especializados
en adultos con enfermedades que limitaban la vida e identificé beneficios
asociados con estos servicios. Sin embargo, también observé que su com-

posicion, estructura y modalidad de prestacion podian influir sobre los re-
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sultados obtenidos (Johnson et al., 2024).

Estos hallazgos muestran que la calidad de la atencién no depende
unicamente de que un servicio sea denominado paliativo. También resulta
relevante quiénes lo integran, cdmo se coordina con otros niveles asisten-

ciales y de qué forma responde a las necesidades concretas del paciente.

1.7. Cuidados paliativos generales y atencion especializada

La magnitud de las necesidades paliativas hace inviable que todos
los pacientes sean atendidos exclusivamente por equipos especializados.
Los modelos contemporaneos procuran combinar competencias paliativas
generales con la posibilidad de recurrir a especialistas cuando la compleji-

dad de la situacién lo requiere.

Los profesionales que atienden habitualmente a personas con en-
fermedades graves deberian contar con conocimientos que les permitan re-
conocer necesidades paliativas, valorar sintomas frecuentes, iniciar medidas
habituales de alivio, establecer una comunicacion adecuada y detectar

cudndo una situacién supera los recursos o competencias disponibles.

La atencién especializada adquiere particular relevancia frente a
sintomas complejos o refractarios, sufrimiento psicoldgico, social o espiri-
tual de elevada intensidad, conflictos familiares dificiles o decisiones clini-
cas especialmente complejas. La participacion del equipo especializado no
implica necesariamente que el equipo habitual deje de intervenir; ambos ni-

veles pueden desarrollar un manejo compartido.

Una revision de alcance publicada en 2024 describe este modelo

generalista-especialista y sefiala que los profesionales especializados pue-
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den desempefiar funciones asistenciales, consultivas, educativas, investi-
gativas y de promocion del desarrollo de los cuidados paliativos (Godrie et
al., 2024).

En los sistemas con disponibilidad limitada de especialistas, forta-
lecer las competencias paliativas desde la atencion primaria y otros servi-
cios generales adquiere especial importancia. La evidencia procedente de
paises de ingresos bajos y medianos muestra una diversidad de modelos y
sefala la necesidad de adaptarlos a los recursos disponibles y a las carac-
teristicas socioculturales y organizativas de cada sistema sanitario (Peeler
et al.,, 2024).

1.8. La brecha entre necesidad y acceso

A pesar del desarrollo alcanzado por los cuidados paliativos, per-
sisten desigualdades importantes en su disponibilidad. Una proporcién con-
siderable de la carga de sufrimiento grave relacionado con la salud se
concentra en paises de ingresos bajos y medianos, mientras que la distri-
bucién de servicios especializados continta siendo desigual entre las dife-

rentes regiones del mundo (Knaul et al., 2025; Connor et al., 2025).

Esta situacién no significa que toda necesidad paliativa requiera se-
guimiento permanente por especialistas. Muchas intervenciones pueden
proporcionarse desde la atencion primaria, los servicios generales y los
equipos que habitualmente atienden a personas con enfermedades graves,
siempre que dispongan de competencias adecuadas, acceso a medicamen-
tos esenciales, mecanismos de referencia funcionales y posibilidad de so-

licitar apoyo especializado cuando la complejidad lo justifique.

Entre las barreras descritas se encuentran la formacién insuficiente de
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los profesionales, la escasez de personal, las dificultades de acceso a medica-
mentos esenciales, los sistemas de derivacion poco desarrollados, las limita-
ciones econdémicas y las concepciones equivocadas acerca de los cuidados
paliativos. Estas diferencias representan también un problema de equidad, por-
que la posibilidad de aliviar el sufrimiento no deberia depender del diagndstico,

del lugar de residencia ni de la situacién econdmica de una persona.

Los aspectos relacionados con la organizacion de los servicios, el
acceso, la formacioén profesional y las desigualdades se desarrollan con

mayor profundidad en el capitulo VIII.

1.9. Modelo conceptual de necesidades, niveles de atenciéony
derivacion

La atencion paliativa puede organizarse de acuerdo con las necesi-
dades de la persona y con el grado de complejidad que estas representan
para el equipo asistencial. Este enfoque evita que la decision de incorporar
atencién especializada dependa Unicamente del diagndstico o de una esti-
macién de supervivencia. También considera la repercusion de los proble-
mas identificados, la respuesta obtenida con las intervenciones iniciales y

la capacidad del equipo habitual para atenderlos.

Los profesionales que acompafan regularmente a personas con
enfermedades graves pueden proporcionar cuidados paliativos generales
cuando disponen de las competencias y recursos necesarios. A medida que
las necesidades aumentan en intensidad o complejidad, puede incorporarse
apoyo especializado mediante consulta, derivaciéon o manejo compartido.

El siguiente modelo resume esta relacion.

Tabla 1

Modelo conceptual de necesidades, niveles de atencion y derivacion en cuidados paliativos
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Necesidad o situacion
clinica

Nivel de aten-
cion

Respuesta y criterio de deri-
vacion

Necesidades fisicas, psi-
cologicas, sociales, espi-
rituales o familiares
controlables por el equipo
habitual

Cuidados palia-
tivos generales

aloracion integral, manejo ini-
cial, comunicacioén, apoyo fa-
miliar y seguimiento.

Persistencia de sintomas
o dificultades pese al ma-
nejo inicial

Atencion gene-
ral con apoyo
especializado

Reevaluar causas, tratamiento,
repercusion funcional y objeti-
vos. Solicitar apoyo si la situa-
cidn supera los recursos o
experiencia del equipo.

Sintomas complejos o re-
fractarios, o sufrimiento
multidimensional intenso

Cuidados palia-
tivos especial-
izados

aloracion especializada e in-
terdisciplinaria; considerar ma-
nejo compartido o derivacién.

Conflictos familiares rele-
vantes o decisiones clini-
cas complejas

Atencion com-
partida o espe-
cializada

Favorecer comunicacion es-
tructurada, deliberacién inter-
disciplinaria y revisién de los

objetivos de atencion.

Nota. Elaboracién propia a partir del enfoque de atencién paliativa centrada en las necesidades
y de la articulacion entre competencias paliativas generales y atencion especializada descritos
en las fuentes utilizadas en este capitulo (World Health Organization [WHO], 2020; Radbruch
et al,, 2020; Godrie et al., 2024).

Este modelo debe interpretarse como un proceso dindmico y no como una
clasificacion permanente del paciente. Las necesidades pueden modificarse durante
la evolucion de la enfermedad y, con ellas, también puede cambiar el grado de par-
ticipacioén requerido de los distintos niveles asistenciales. Una persona inicialmente
estable puede necesitar apoyo especializado durante una crisis y posteriormente
continuar su seguimiento principalmente con el equipo habitual.

La derivacién tampoco significa abandonar la atencion previa. Los equipos
generales y especializados pueden participar de manera simultanea cuando la si-
tuacion lo requiere. El objetivo es que las necesidades de la persona encuentren una
respuesta proporcional a su complejidad y a las capacidades disponibles, mante-
niendo la continuidad asistencial y procurando que las decisiones sean coherentes

con la situacién clinica, las preferencias y los valores del paciente.
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CAPITULO II:

. VALORACION INTEGRAL DEL PACIENTE

CON ENFERMEDAD AVANZADA




2.1. Valorar antes de intervenir

En cuidados paliativos, una intervencion adecuada comienza antes
de seleccionar un medicamento o indicar un procedimiento. El primer paso
consiste en comprender qué estd ocurriendo en la vida de la persona. Dos
pacientes con un mismo diagndstico pueden presentar necesidades muy
distintas: uno puede encontrarse principalmente limitado por un dolor in-
tenso, mientras otro, aun con sintomas fisicos relativamente controlados,
puede experimentar un sufrimiento importante relacionado con la pérdida

de autonomia, la incertidumbre o la preocupacion por su familia.

La valoracion paliativa no deberia reducirse a enumerar sintomas.
Su finalidad es reconocer los problemas presentes, estimar su intensidad,
comprender cédmo se relacionan entre si e identificar cudles representan
una prioridad para el propio paciente. Una revisién sistematica integradora
que incluyé 49 estudios sobre valoracion de necesidades paliativas mostré
gue, ademas de las dimensiones fisica, psicoldgica, social y espiritual, apa-
recen de manera recurrente necesidades relacionadas con la informacion y

con aspectos practicos de la vida cotidiana (Goni-Fuste et al., 2021).

Los instrumentos estructurados pueden ayudar a detectar dificul-
tades que de otro modo podrian pasar inadvertidas y permiten observar
cambios en el tiempo, pero no sustituyen la entrevista clinica. Una puntua-
cion elevada indica que existe un problema que merece exploracion; por si
sola no explica qué significa ese problema para la persona ni determina au-

tomaticamente cual debe ser la intervencion.
2.2. Identificacion temprana de necesidades paliativas
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Uno de los primeros desafios consiste en reconocer qué personas
podrian beneficiarse de una valoracién paliativa mas profunda. Para apoyar
este proceso se han desarrollado instrumentos como el Supportive and Pa-
lliative Care Indicators Tool (SPICT), NECPAL y otras herramientas de iden-
tificacién. Su funcion principal es ayudar al profesional a reconocer
indicadores de deterioro o necesidades potenciales; no reemplazan la valo-

racion integral ni deben utilizarse Unicamente como predictores de muerte.

Una revision sistematica actualizada publicada en 2026 encontré
una importante heterogeneidad entre las herramientas disponibles, tanto
en las poblaciones estudiadas como en sus métodos de validacién. Una li-
mitacion relevante es que muchas han sido evaluadas principalmente por
su capacidad para predecir mortalidad, aunque la presencia de necesidades
paliativas comprende también deterioro funcional, sintomas, trayectoria de
enfermedad y dimensiones psicoldgicas, sociales y espirituales (Busta-

mante-Fermosel et al., 2026).

El SPICT cuenta con una adaptacion y validacion en espaniol, deno-
minada SPICT-ES, desarrollada mediante traduccién, adaptacion transcul-
tural y evaluacién de sus propiedades psicométricas en poblacion espafiola
con enfermedades crénicas avanzadas (Alonso-Fachado et al., 2018). Sin
embargo, disponer de una versién en espafiol no significa que sus resulta-
dos deban interpretarse de forma idéntica en todos los paises o contextos
asistenciales. Las caracteristicas de la poblacion, la organizacion sanitaria

y las diferencias culturales pueden modificar su aplicabilidad.

Por tanto, el cribado debe considerarse una puerta de entrada a la
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valoracion y no su resultado final. El deterioro funcional, la acumulacién de
sintomas, las hospitalizaciones recurrentes, la progresion de la enfermedad
pese al tratamiento, la mayor dependencia o la preocupacién del propio
equipo pueden justificar una evaluacién mas amplia aun cuando ninguna

herramienta proporcione una respuesta definitiva.

2.3. Historia clinica orientada a necesidades

La historia clinica paliativa mantiene los componentes fundamen-
tales de una historia médica convencional, pero amplia la mirada. Ademas
del diagndstico, debe conocerse la trayectoria de la enfermedad, los trata-
mientos recibidos, sus beneficios y efectos adversos, asi como los cambios
que se han producido en la capacidad de la persona para desenvolverse en

la vida cotidiana.

La evolucion reciente puede aportar informacion especialmente va-
liosa. Hospitalizaciones, consultas repetidas en urgencias, infecciones, cai-
das, pérdida de peso, disminucion de la ingesta, deterioro de la movilidad,
cambios cognitivos o un incremento progresivo de la dependencia pueden
adquirir mayor significado cuando se analizan en conjunto que cuando se

consideran como acontecimientos aislados.

La revision farmacoldgica también forma parte de esta valoracién.
En fases avanzadas pueden coexistir polifarmacia, modificaciones de la fun-
cion renal o hepatica, disminucion de la ingesta y dificultades para deglutir.
Conviene revisar el objetivo actual de cada medicamento, el beneficio que

todavia puede esperarse, sus efectos adversos y su correspondencia con
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las prioridades del paciente.

Esto no significa suspender de forma automatica tratamientos pre-
ventivos o dirigidos a modificar la enfermedad. La pregunta relevante es si
cada intervencidn continda teniendo un propdsito clinico razonable dentro
de la situacion actual. La deprescripcion y los ajustes correspondientes es-

pecificamente a los ultimos dias de vida se desarrollan en el capitulo VII.

La entrevista debe explorar también cuanto comprende el paciente
acerca de su enfermedad, qué informacion desea recibir y de qué manera
prefiere participar en las decisiones. Esta aproximacidn ayuda a evitar tanto
la sobreinformacién no deseada como la toma de decisiones basada en su-

puestos acerca de lo que la persona conoce o considera importante.

2.4. Valoracion sistematica de los sintomas

Los sintomas constituyen una de las razones mas frecuentes para
iniciar intervenciones paliativas, pero su valoracién no debe limitarse a con-
firmar si estan presentes. Es necesario conocer intensidad, evolucion, du-
racion, factores que los desencadenan o alivian, tratamientos utilizados,
respuesta obtenida y repercusion sobre la funcionalidad, el descanso y la

calidad de vida.

El Edmonton Symptom Assessment System-Revised (ESAS-r) per-
mite valorar de forma estructurada sintomas frecuentes, entre ellos dolor,
cansancio, somnolencia, nduseas, apetito, disnea, depresion, ansiedad y bie-

nestar. La versién revisada en espafiol fue estudiada en pacientes adultos
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con cancer avanzado de Espafia y Guatemala y mostré propiedades psico-
métricas adecuadas; los pacientes también la consideraron mas sencilla de

comprender que la versién previa (Carvajal et al., 2013).

Esta informacién permite utilizar el ESAS-r con mayor precision: su
validacion en espafiol respalda su empleo en la poblacién en la que fue es-
tudiado, pero no significa que las mismas propiedades hayan quedado de-
mostradas automaticamente en todas las enfermedades, culturas o niveles
de deterioro cognitivo. Cuando una persona tiene dificultades importantes
para comprender o responder, la interpretacién de una escala autoinfor-

mada debe realizarse con especial cautela.

Una puntuacién tampoco debe convertirse en el Gnico fundamento
de una decision clinica. Si una persona comunica dolor 8/10, todavia es ne-
cesario conocer donde se localiza, como se manifiesta, cuando comenzé,
qué lo agrava, qué tratamientos ha recibido y como interfiere con su vida.
La escala permite detectar y seguir un problema; la entrevista clinica permite

comprenderlo.

Existen otros instrumentos que incorporan sintomas y necesidades
multidimensionales, pero ninguno deberia seleccionarse simplemente por-
que sea habitual en cuidados paliativos. Antes de utilizar una escala es ne-
cesario preguntarse qué se desea medir, en qué poblacién fue validada,
quién debe responderla y si existe una version lingiistica y culturalmente

adecuada para el paciente.
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Tabla 2
Utilizacion clinica y limites de algunos instrumentos empleados en la valoracién paliativa

Instrumento Utilidad principal Consideraciones y limites

Identificar personas con |Herramienta de identificacion, no de va-
SPICT / SPICT-|deterioro de salud y posi- [loracién integral ni de pronéstico indivi-
ES bles necesidades paliati- [dual. Debe emplearse una version

vas. adaptada al idioma y contexto.
Identificar personas con
enfermedades cronicas

Orienta a una evaluacién mas profunda;
no identifica por si solo todas las nece-

NECPAL avanzgdas que pueqen sidades ni debe fundamentar decisio-
requerir enfoque palia- . .
ivo nes clinicas de manera aislada.
La version espanola fue validada en
Cuantificar v sequir sinto- adultos con cancer avanzado de Es-
ESAS-r y S€9 pafia y Guatemala. No sustituye la ex-

mas frecuentes. DN :
ploracién clinica ni debe extrapolarse

sin cautela a otras poblaciones.

Describir el estado fun- |[Valoran funcionalidad, no sufrimiento
cional, especialmente en |multidimensional. No deben determinar
oncologia. por si solos decisiones terapéuticas.

ECOG / Kar-
nofsky

Puede aportar informacion funcional y
prondstica, pero no debe utilizarse ais-
ladamente para establecer un pronés-
tico individual.

Nota. La eleccién del instrumento debe ajustarse al objetivo de la evaluacion, la poblacién en
la que fue validado y la disponibilidad de una versién lingiiistica y culturalmente apropiada.
Sus resultados deben interpretarse junto con la valoracion clinica.

Palliative Per- |Valorar movilidad, activi-
formance dad, autocuidado, ingesta
Scale (PPS) |y conciencia.

2.5. Funcionalidad y dependencia

La disminucién de la capacidad funcional representa uno de los
cambios mas importantes durante una enfermedad avanzada. Para muchas
personas, dejar de caminar sin ayuda, necesitar asistencia para bafiarse o
no poder salir de casa puede tener una repercusion comparable a la de un

sintoma fisico intenso.

La valoracion funcional debe considerar movilidad, actividad coti-

diana, autocuidado, ingesta y grado de ayuda requerida. En oncologia se
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emplean habitualmente escalas como ECOG y Karnofsky, mientras que en

cuidados paliativos también se utiliza la Palliative Performance Scale.

La guia clinica de ESMO sobre evaluacién prondstica en cancer
avanzado reconoce el estado funcional como un factor pronéstico impor-
tante. En personas con cancer avanzado que ya no reciben tratamiento mo-
dificador de la enfermedad y cuya supervivencia se estima en semanas o
meses, la guia considera que la PPS u otras medidas del estado funcional
pueden contribuir a diferenciar grupos con perspectivas de supervivencia
distintas. Al mismo tiempo, desaconseja utilizar modelos pronésticos de

manera aislada, sin acompanarlos del juicio clinico (Stone et al., 2023).

Esto delimita claramente su utilizacién: la PPS puede ser util para
describir la situacion funcional y aportar informacién complementaria, pero
no deberia convertirse en una fecha prondstica ni aplicarse automatica-

mente a poblaciones para las cuales no fue evaluada.

La pérdida progresiva de autonomia también permite anticipar ne-
cesidades. El paciente puede requerir ayudas técnicas, modificaciones del
domicilio, asistencia de otra persona o una reorganizacion del plan de cui-
dados. Detectar estos cambios antes de que aparezca una crisis permite

planificar con mayor seguridad.

2.6. Evaluacion psicologica, social y espiritual

La enfermedad avanzada no afecta exclusivamente al funciona-
miento corporal. Puede modificar la sensacion de seguridad, la identidad,
los proyectos futuros, las relaciones y la estabilidad econémica de la per-

sonay su familia.
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La valoracién psicoldgica debe explorar sufrimiento emocional, an-
siedad, tristeza, temor, alteraciones del suefio y mecanismos de afronta-
miento. Las escalas pueden facilitar la deteccién, pero una puntuacién
elevada no constituye por si misma un diagnéstico de depresion, ansiedad
u otro trastorno. Los hallazgos relevantes requieren una valoracion clinica

mas profunda y, cuando sea necesario, participacion especializada.

La dimension social comprende la red de apoyo, las condiciones de
vivienda, los recursos econémicos, la disponibilidad de transporte, las res-
ponsabilidades familiares y cualquier dificultad practica capaz de interferir

con el plan de cuidados.

La dimensién espiritual o existencial puede incluir valores, sentido
de vida, esperanza, creencias, reconciliacion, trascendencia o preocupacio-
nes relacionadas con la muerte. Explorarla no significa asumir que todas
las personas tienen una religion ni imponer una interpretacion determinada
de su experiencia. Estos aspectos se desarrollan con mayor profundidad en

el capitulo V.

2.7. Valorar también a quien cuida

Cuando una parte importante de la atencién ocurre fuera del hospi-
tal, familiares y personas cercanas pueden asumir tareas como administrar
medicamentos, movilizar al paciente, proporcionar higiene, acompaiiarlo a

consultas o responder ante cambios en su estado.

Preguntar Unicamente si existe un cuidador no es suficiente. La va-
loracién debe considerar quién cumple ese papel, cuanto tiempo puede de-
dicarle, qué tareas realiza, qué informacion posee, cuales le generan

inseguridad y qué repercusion fisica o emocional esta experimentando.
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Una revision sistematica de revisiones identifico entre las necesi-
dades frecuentes de los cuidadores familiares el apoyo emocional, la infor-
macidn sobre la enfermedad, la preparacién para asumir las tareas de
cuidado, el autocuidado, la ayuda practica, el acceso a profesionales y una

comunicacién adecuada con los servicios sanitarios (Marco et al., 2022).

Esta valoracion es especialmente importante cuando el paciente
expresa el deseo de permanecer en su domicilio. La posibilidad real de man-
tener esa preferencia depende no solo de la voluntad de la persona, sino
también de los recursos disponibles, la capacidad del cuidador, el acceso a

medicamentos y la existencia de apoyo profesional.

2.8. Pronéstico: orientar sin convertirlo en una sentencia

La estimacion prondstica continda siendo una de las tareas mas di-
ficiles dentro de los cuidados paliativos. El paciente y su familia pueden ne-
cesitar informaciéon sobre la evoluciéon esperada para organizar
tratamientos, cuidados y decisiones personales, pero predecir exactamente

cuanto tiempo vivird una persona sigue siendo complejo.

La evaluacién puede integrar trayectoria de enfermedad, estado fun-
cional, carga de sintomas, ingesta, hallazgos clinicos y, cuando resulte apro-
piado, instrumentos pronosticos validados. En cancer avanzado, ESMO
recomienda considerar el estado funcional y otros factores prondsticos y
reconoce que los modelos pueden complementar el juicio clinico, pero no

sustituirlo (Stone et al., 2023).

El Palliative Prognostic Index (PPI), por ejemplo, incorpora variables
como PPS, ingesta, edema, disnea y delirium. Su utilizacion debe respetar

las poblaciones y contextos en los que ha sido estudiado. La evidencia no
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justifica trasladar automaticamente su rendimiento a cualquier enfermedad

avanzada.

El prondstico resulta mas util cuando orienta decisiones que
cuando intenta proporcionar una fecha exacta. Expresar la incertidumbre
mediante periodos aproximados, como dias, semanas o meses, suele refle-
jar con mayor fidelidad los limites reales de la prediccion clinica. También
es importante conocer cuanto desea saber el paciente y de qué manera pre-
fiere recibir esa informacién.

2.9. Preferencias, objetivos y capacidad para participar en de-
cisiones

La valoracion integral debe explorar qué espera la persona de su
atencién. Dos pacientes con situaciones clinicas semejantes pueden acep-
tar cargas terapéuticas muy distintas porque sus prioridades no son nece-
sariamente iguales. Una persona puede valorar especialmente prolongar la
supervivencia, mientras otra puede considerar prioritario mantener la luci-

dez, permanecer en su domicilio o evitar nuevas hospitalizaciones.

Estas preferencias no deben inferirse a partir de la edad, el diagnés-
tico o la discapacidad. También pueden cambiar durante la evolucién de la

enfermedad y necesitan ser revisadas periddicamente.

Cuando una decisién posee consecuencias relevantes, debe valo-
rarse si la persona comprende la informacién necesaria, puede apreciar las
consecuencias de las diferentes alternativas, razonar sobre ellas y comuni-
car una eleccidn. La presencia de delirium, deterioro cognitivo u otras alte-
raciones obliga a adaptar esta valoracion al contexto clinico y juridico

correspondiente.
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La guia ASCO de 2024 incluye entre los componentes de la atencion
paliativa especializada la comprensién de la enfermedad y del prondstico,
la definicién de objetivos terapéuticos y el apoyo durante la toma de deci-
siones (Sanders et al., 2024). Estos aspectos se desarrollan con mayor pro-

fundidad en el capitulo VI.

2.10. De la informacion al plan de cuidados

La valoracion solo adquiere utilidad cuando la informacién obtenida
se transforma en decisiones concretas. Reconocer numerosos problemas
sin establecer prioridades puede conducir a una atencién fragmentada. Al
finalizar la evaluacién, el equipo deberia identificar cual es la principal fuente
de sufrimiento, qué problemas requieren intervencién inmediata, qué nece-

sidades pueden anticiparse y quién sera responsable de cada accidn.

No todos los hallazgos tienen la misma urgencia. Dolor intenso, dis-
nea rapidamente progresiva, delirium agudo, hemorragia significativa u obs-
truccion pueden requerir una respuesta inmediata. Otras situaciones, como
adaptar el domicilio, organizar apoyo psicolégico o conversar sobre deci-

siones futuras, admiten una planificacion progresiva.

La valoracién debe concluir con un plan comprensible para el pa-
ciente, la familia y los profesionales implicados, incluyendo una fecha o cir-
cunstancia para la reevaluacion. El plan puede modificarse cuando cambian

los sintomas, la funcionalidad, las prioridades o las condiciones familiares.

Para facilitar una aplicacién reproducible, la siguiente plantilla or-
ganiza los principales componentes que deberian considerarse durante una
valoracion paliativa integral. No constituye una escala validada ni pretende
sustituir los instrumentos especificos; funciona como guia clinica estruc-

turada para evitar omitir dominios relevantes.
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Tabla 3

Plantilla préctica para la valoracion integral del paciente con enfermedad avanzada

Dominio

|Aspectos a explorar

Registro esperado

Situacion clinica
y trayectoria

Diagndstico, evolucidn, tratamientos,
hospitalizaciones, infecciones, pérdidal
de peso y cambios recientes.

Situacion actual y cambios relevan-
tes desde la valoracién previa.

Sintomas fisicos

Dolor, disnea, fatiga, nauseas, estreni-
miento, apetito, suefio y otros sintomas
relevantes.

Sintomas prioritarios, intensidad,
levolucion y repercusion funcional.

Funcionalidad

Movilidad, actividad, autocuidado, in-
gesta y necesidad de ayuda.

Nivel de dependenciay cambios re-
cientes; usar PPS, ECOG u otra es-
cala cuando corresponda.

Cognicion y co-

Orientacion, delirium, deterioro cognitivo
y capacidad para comunicar necesida-

Alteraciones identificadas y efecto
sobre la valoracion o las decisio-

municacion
des. nes.
imension psi-JAnsiedad, tristeza, temor, afrontamiento[Necesidades detectadas y necesi-
colégica sufrimiento emocional. dad de valoracién especializada.

Dimension social

Red de apoyo, vivienda, recursos, trans-
porte y dificultades practicas.

Barreras que puedan afectar el plan|
de cuidados.

imension espiri-|
tual o existencial

alores, creencias, esperanza, signifi]
cado y preocupaciones espirituales.

Necesidades expresadas y apoyo|
solicitado.

Cuidador y fam-
ilia

Cuidador principal, capacidad, prepara
cion, disponibilidad y carga.

Necesidades educativas, practicas|
o emocionales.

Comprension de|
la enfermedad

Que comprende el paciente, cuanto
desea saber y qué comprende la fami-
lia.

Nivel de informacién y necesidades
de comunicacion.

Preferencias
objetivos

Y

Prioridades, objetivos terapeuticos,
lugar de atencion y tratamientos acep-
tables.

Objetivos acordados y aspectos
pendientes de deliberacion.

edicamentos |
tratamientos

Beneficio actual, efectos adversos, via,
interacciones y carga terapéutica.

ratamientos a continuar, revisar o
reevaluar.

rioridades
lan

Y

Problemas urgentes, necesidades previ-

Plan individualizado, responsables|

sibles, responsables y seguimiento.

préxima valoracion.

Nota. Elaboracidn propia a partir de los dominios desarrollados en este capitulo. La plantilla
organiza la valoracion integral, pero no sustituye el juicio clinico ni los instrumentos validados
utilizados para problemas especificos.

La finalidad de esta estructura no es convertir la atencién paliativa en

una sucesion de casillas. Su utilidad consiste en ayudar al equipo a mantener

una mirada amplia sin perder aquello que el paciente considera prioritario. Una

valoracidn integral debe conservar suficiente estructura para ser reproducible

y suficiente flexibilidad para reconocer que las necesidades de dos personas

con el mismo diagndstico pueden ser profundamente distintas.
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a4

CAPITULO Il

DOLOR EN CUIDADOS PALIATIVOS:
EVALUACION, TRATAMIENTO Y USO
RACIONAL DE OPIOIDES




3.1. Cuando el dolor ocupa demasiado espacio en la vida

Durante una enfermedad avanzada, el dolor puede adquirir una pre-
sencia que modifica gran parte de la vida cotidiana. Ademas de la sensacion
fisica desagradable, puede alterar el suefio, limitar la movilidad, disminuir
el apetito, dificultar la interaccion con otras personas y hacer que activida-
des antes habituales comiencen a evitarse. Incluso cuando el sintoma per-
manece controlado durante parte del dia, el temor a su reapariciéon puede

condicionar las decisiones y actividades del paciente.

El objetivo del tratamiento no deberia limitarse a conseguir automa-
ticamente una puntuacion de cero en una escala. El alivio necesita relacio-
narse también con aquello que la persona espera recuperar o conservar:
descansar, movilizarse dentro de sus posibilidades, mantener contacto con
la familia o continuar alguna actividad que considere significativa. La guia
de la OMS para dolor por cancer plantea como objetivo reducirlo hasta un
nivel compatible con una calidad de vida aceptable, mientras que ASCO re-
comienda discutir la intensidad del dolor, las expectativas terapéuticas, los
objetivos funcionales y las preocupaciones acerca de los opioides antes de
iniciar estos medicamentos (World Health Organization [WHQ], 2018b; Paice

et al,, 2023).

Es importante delimitar el alcance de estas recomendaciones. Una
parte considerable de la evidencia farmacolégica de mayor solidez procede
de adultos con dolor relacionado con cancer o con tratamiento oncolégico
activo. Por ello, las recomendaciones especificas sobre inicio, titulacion,
rescate y rotacion de opioides desarrolladas en este capitulo no deben tras-

ladarse automaticamente al dolor crénico no oncoldgico ni a otras enfer-
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medades avanzadas. La valoracion integral del dolor si comparte principios
comunes, pero las decisiones farmacoldgicas deben ajustarse al diagnés-
tico, la funcidn organica, las comorbilidades, la exposicion previa a opioides

y el contexto clinico particular.

3.2. Evaluar el dolor antes de aumentar medicamentos

Las escalas numéricas de cero a diez permiten estimar la intensi-
dad del dolor y seguir su evolucion, pero no sustituyen una valoracion clinica
completa. Dos personas que informan una intensidad de 8/10 pueden pre-

sentar mecanismos, causas y repercusiones completamente diferentes.

La evaluacion debe considerar localizacion, intensidad, caracteris-
ticas, inicio, duracion y comportamiento temporal. También resulta necesa-
rio identificar factores desencadenantes o atenuantes, tratamientos
previamente utilizados, respuesta obtenida y repercusién sobre la funcio-
nalidad. Conviene conocer si el dolor aparece en reposo o durante el movi-
miento, si interrumpe el suefio, como responde a la medicacién de rescate
y cuanto tiempo se mantiene el beneficio. La OMS destaca que la estrategia
terapéutica debe partir de la comprension de la causa, gravedad y conse-
cuencias del dolor, ademas de considerar factores psicosociales e interven-

ciones previas (WHO, 2018b).

Preguntar unicamente cuanto duele proporciona, por tanto, una ima-
gen incompleta. Conocer qué actividades ha dejado de realizar la persona,
qué ocurre cuando intenta movilizarse y qué teme cuando empieza un epi-

sodio puede aportar informacién decisiva para orientar el tratamiento.

También debe investigarse la etiologia. En personas con cancer, el
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dolor puede relacionarse con el tumor, metastasis dseas, infiltracién neural,
procedimientos, cirugia, radioterapia o toxicidades derivadas del tratamiento.
Al mismo tiempo, pueden aparecer causas dolorosas independientes del
cancer. Un dolor nuevo o una modificaciéon importante de sus caracteristicas

no deberia atribuirse automaticamente a la progresién tumoral.

Algunas presentaciones requieren especial atencién. Una dorsalgia
de nueva aparicion acompafiada de déficit neurolégico puede sugerir una
complicacién como compresién medular, mientras que un dolor éseo intenso
puede asociarse con lesién estructural o riesgo de fractura. La guia ASTRO
de 2024 recomienda tratamiento especifico para metastasis 6seas sintoma-
ticas y contempla de manera particular las metastasis vertebrales asociadas

con compresién de médula espinal o cauda equina (Alcorn et al., 2024).

3.3. Comprender el mecanismo del dolor

Identificar el mecanismo predominante ayuda a seleccionar el tra-
tamiento. Desde una perspectiva clinica, el dolor puede presentar compo-
nentes nociceptivos somaticos, nociceptivos viscerales, neuropaticos o una

combinacion de varios mecanismos.

El dolor somatico suele originarse en piel, misculos, articulaciones
o huesos y habitualmente puede localizarse con relativa precision. El dolor
visceral procede de érganos internos y puede manifestarse de forma difusa,
profunda o referida hacia otras regiones. El dolor neuropatico surge como
consecuencia de una lesion o enfermedad que afecta al sistema somato-
sensorial y puede expresarse mediante quemazoén, descargas, parestesias

o hipersensibilidad.
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En enfermedad avanzada es frecuente que varios mecanismos coe-
xistan. Esta situacion ayuda a explicar por qué incrementar progresivamente
un opioide no siempre proporciona un mejor control. Una metastasis 0sea
susceptible de radioterapia, una fractura, una compresién nerviosa o un
componente neuropatico importante pueden requerir intervenciones dirigi-

das especificamente a su mecanismo o causa.

Las recomendaciones de NCCN para dolor oncolégico contemplan
un enfoque multimodal que integra opioides, analgésicos no opioides, me-
dicamentos coadyuvantes y, cuando existe indicacion, estrategias no farma-
colégicas o intervencionistas (Swarm et al., 2025). Tratar una causa
susceptible de intervencién no contradice el enfoque paliativo cuando la fi-

nalidad es disminuir el sufrimiento con una carga terapéutica proporcionada.

3.4. Analgésicos no opioides y medicamentos coadyuvantes

El paracetamol y los antiinflamatorios no esteroideos pueden resul-
tar utiles en pacientes seleccionados, solos o como parte de un esquema
combinado. En el contexto especifico del dolor por cancer, la OMS sefala
que la seleccién del analgésico debe corresponder con la valoracion clinica
y la intensidad del dolor, y que los analgésicos no opioides utilizados aisla-
damente pueden ser insuficientes cuando el dolor es moderado o intenso

(WHO, 2018b).

Esto no significa que deban suspenderse automaticamente al iniciar
un opioide. En determinados sindromes pueden proporcionar un beneficio
adicional, siempre que sus riesgos sean aceptables. En pacientes fragiles o

con enfermedad avanzada deben considerarse particularmente la funcion
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renal, el riesgo gastrointestinal, las alteraciones de la coagulacion, las co-

morbilidades cardiovasculares y las interacciones con otros tratamientos.

Los medicamentos coadyuvantes adquieren relevancia cuando
existen mecanismos especificos, como el dolor neuropatico. Anticonvulsi-
vantes y determinados antidepresivos pueden considerarse en este con-
texto. Los corticoides tienen indicaciones particulares relacionadas, entre
otras situaciones, con algunos procesos inflamatorios, edema y determina-
das complicaciones tumorales. La guia de la OMS incluye anticonvulsivan-
tes, antidepresivos y esteroides entre los medicamentos adyuvantes

considerados para dolor oncolégico (WHO, 2018b).

Su presencia en una guia no implica que deban prescribirse indiscri-
minadamente. El beneficio esperado debe ponderarse frente a somnolencia,
mareos, interacciones, incremento de la carga farmacoldgica y tiempo dis-
ponible para obtener una respuesta. En una persona con enfermedad avan-
zada, decidir no incorporar un medicamento cuyo beneficio probable es

escaso también puede constituir una decision clinicamente razonable.

3.5. El lugar de los opioides

Los opioides mantienen un papel fundamental en el tratamiento del
dolor moderado o intenso relacionado con cancer. La guia ASCO de 2023,
sustentada en 31 revisiones sistematicas y 16 ensayos clinicos aleatoriza-
dos, recomienda ofrecerlos a adultos con dolor moderado o severo causado
por el cancer o por su tratamiento activo, salvo contraindicacion. La calidad
de evidencia para esta recomendacién se considera moderada y su fuerza

es alta (Paice et al., 2023).
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La misma guia recomienda iniciar el tratamiento con la menor dosis
que permita alcanzar una analgesia aceptable y los objetivos establecidos
con el paciente, acompafiada de evaluacion temprana y titulacion frecuente.
Sin embargo, varios aspectos relacionados con la seleccion y ajuste de
opioides contindan sustentandose en evidencia limitada o en consenso ex-
perto, circunstancia que debe tenerse presente al transformar una recomen-

dacidn general en una decisién individual (Paice et al., 2023).

La OMS también propone adaptar el analgésico a la intensidad y
caracteristicas del dolor, evitando una interpretacion excesivamente rigida
de la escalera analgésica que mantenga innecesariamente un tratamiento

insuficiente ante dolor moderado o severo (WHO, 2018b).

La eleccion del opioide requiere valorar exposicién previa, funcion
renal y hepatica, via disponible, rapidez necesaria del control, interacciones,
efectos adversos, posibilidad de administracion en el domicilio, disponibili-
dad local y preferencias del paciente. Una revision amplia de 2024 confirmé
gue los opioides contindan siendo fundamentales para el dolor nociceptivo
por cancer, pero también mostré que las comparaciones directas entre di-
ferentes farmacos presentan limitaciones y que ninguin opioide resulta uni-

versalmente superior para todas las personas (Abdel Shaheed et al., 2024).

La morfina conserva un lugar destacado por la experiencia acumu-
lada y su disponibilidad, pero su empleo no debe interpretarse como una
eleccién automatica para todo paciente. Siempre que sea clinicamente apro-
piada, la via oral suele resultar conveniente. Cuando existen imposibilidad
para deglutir, vdmitos persistentes, problemas de absorcién u otras circuns-

tancias clinicas pueden considerarse vias alternativas. Las formulaciones
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transdérmicas resultan mas apropiadas cuando las necesidades analgési-
cas son relativamente estables que cuando se requiere una titulacion rapida

(Fallon et al., 2018).

Estas recomendaciones corresponden principalmente a dolor on-
colégico. Cuando el dolor no guarda relacién con cancer activo o con su tra-
tamiento, debe utilizarse la evidencia y las recomendaciones
correspondientes a esa etiologia, en lugar de extrapolar automaticamente

este esquema.

3.6. Dolor basal y dolor irruptivo

Una persona puede mantener un control razonable del dolor durante
buena parte del dia y presentar episodios transitorios de exacerbacién in-
tensa. En el contexto del cancer, este fendmeno suele denominarse dolor

irruptivo cuando existe un dolor basal relativamente estable y controlado.

Antes de asumir que cualquier aumento transitorio constituye dolor
irruptivo, debe revisarse su patrén. Si una persona necesita repetidamente
medicacion de rescate porque el efecto del tratamiento basal desaparece
antes de la siguiente administracién, puede existir un control insuficiente
del dolor de base. Si el episodio aparece de forma predecible al movilizarse,
caminar o durante determinados procedimientos, puede ser posible antici-

par su manejo.

En adultos con cdncer que ya reciben opioides de forma regular,
ASCO recomienda disponer de un opioide de liberacién inmediata para epi-
sodios de dolor irruptivo. Como referencia, propone una dosis equivalente

al 5-20 % de la dosis diaria habitual expresada en equivalentes de morfina.
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Es importante sefialar el nivel de certeza de esta cifra: la recomendacién de
disponer de un opioide de rescate es fuerte, mientras que la recomendacion
sobre el porcentaje exacto se sustenta principalmente en consenso y tiene

menor fuerza (Paice et al., 2023).

Por esta razén, el rango de 5-20 % no deberia utilizarse como una
féormula matematica independiente del contexto clinico. Edad, fragilidad,
funcion renal y hepatica, exposicion previa, tolerancia, via de administracién
y respuesta al tratamiento pueden modificar la decisidn. La eficaciay la se-

guridad deben comprobarse mediante reevaluacion clinica.

Este rango pertenece especificamente a la recomendaciéon de ASCO
para adultos con dolor relacionado con cancer o tratamiento oncolégico
activo; no debe presentarse como una regla universal para cualquier pa-

ciente que reciba opioides.

3.7. Efectos adversos: prevenir también forma parte de aliviar

La prescripcion de un opioide debe incluir desde el inicio la preven-
cion, educacion y vigilancia de sus posibles efectos adversos. El control del
dolor puede perder gran parte de su beneficio cuando aparecen estrefii-
miento intenso, nduseas persistentes, somnolencia excesiva, confusion o

toxicidad neurolégica.

El estrefiimiento inducido por opioides requiere especial atencion
porque la tolerancia a este efecto suele ser limitada. La guia ASCO reco-
mienda anticipar y tratar los efectos adversos asociados con estos medi-
camentos (Paice et al., 2023). El trabajo de Varrassi et al. (2024) aporta
ademas recomendaciones de expertos sobre la identificacion y manejo del

estrefiimiento inducido por opioides; por tratarse de una opinidn experta,
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debe interpretarse como complemento y no como evidencia de la misma

jerarquia que un ensayo clinico o una revision sistematica.

Las nauseas y la somnolencia pueden aparecer especialmente durante
el inicio del tratamiento o después de modificaciones de dosis. En algunos pa-
cientes disminuyen con el tiempo; en otros requieren revisar medicamentos

concomitantes, funcién organica, dosis y otras causas potenciales.

La neurotoxicidad inducida por opioides puede manifestarse me-
diante deterioro cognitivo, delirium, alucinaciones, mioclonias u otras alte-
raciones neuropsiquiatricas. Factores como deterioro renal, deshidratacion,
acumulacién de metabolitos o dosis elevadas pueden favorecerla. Ante su
aparicién deben revisarse las posibles causas y considerarse, segun la si-
tuacién, medidas como correccién de factores precipitantes, ajuste de dosis

o rotacion del opioide (Mercadante, 2023).

La presencia de un efecto adverso no obliga siempre a suspender de-
finitivamente el tratamiento. El objetivo es conservar el beneficio analgésico
con la menor toxicidad posible mediante vigilancia y ajustes individualizados.
3.8. Funcion renal, rotacion y conversiones: donde las tablas
no bastan

La funcion renal o hepatica alterada puede modificar de manera im-
portante la farmacocinética de los opioides y aumentar el riesgo de toxici-
dad. ASCO recomienda una observacién clinica mas frecuente y ajustes
individualizados en pacientes con insuficiencia renal o hepatica que reciben
estos medicamentos. Sin embargo, |la evidencia disponible no permite iden-
tificar un unico opioide como opcién preferente en todos estos pacientes

(Paice et al., 2023).
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En deterioro renal significativo, la morfina puede acumular metabo-
litos con potencial neurotéxico, por lo que su utilizacién requiere una vigi-
lancia particular. Algunos opioides presentan perfiles farmacocinéticos
diferentes, pero su seleccién debe realizarse segun las caracteristicas indi-
viduales. La metadona puede considerarse en determinadas circunstancias,
aunque debido a su farmacocinética y a la complejidad de sus conversiones
debe ser manejada por profesionales con experiencia especifica (Paice et
al., 2023).

La rotacion consiste en sustituir un opioide por otro cuando existe
control analgésico insuficiente pese a titulacion adecuada, toxicidad dificil
de manejar, problemas relacionados con la via de administracién, absorcion,
disponibilidad u otras dificultades relevantes. ASCO respalda esta estrategia

en situaciones seleccionadas (Paice et al., 2023).

No obstante, convertir dosis entre opioides no equivale a trasladar
matematicamente un nimero de una tabla a otra. Una revisién de alcance
internacional publicada en 2024 identificé 140 ensayos aleatorizados y 68
estudios no aleatorizados, pero concluy6 que la evidencia que sustenta las
razones de conversion contintia siendo de baja calidad y que existen dife-

rencias entre guias y practicas clinicas (Davis et al., 2024).

Por esta razdn, las tablas de equivalencia deben entenderse como
herramientas orientativas. Factores como tolerancia incompleta cruzada,
edad, fragilidad, funcién organica, via utilizada, exposicién previa y res-
puesta individual hacen necesaria una reevaluacion posterior. Las conver-
siones complejas —especialmente aquellas que involucran metadona o
pacientes con disfuncién organica importante— requieren supervision pro-

fesional experimentada.
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3.9. Cuando el mejor tratamiento no es aumentar el opioide
La persistencia del dolor no significa automaticamente que la Unica

opcién sea incrementar el opioide. En determinadas situaciones, intervenir

sobre la causa puede proporcionar mayor alivio y reducir la necesidad de

medicacion.

Las metastasis dseas sintomaticas constituyen un ejemplo claro.
La guia ASTRO de 2024 recomienda radioterapia externa para el alivio del
dolor por metastasis 6seas y vertebrales y aborda especificamente la en-
fermedad vertebral asociada con compresién medular o de la cauda equina.
La seleccion del tratamiento debe considerar prondstico, tratamientos pre-
vios, toxicidad, calidad de vida y objetivos de la persona, incorporando la

toma compartida de decisiones (Alcorn et al., 2024).

La radioterapia paliativa sigue siendo un tratamiento activo, aunque
su objetivo principal sea disminuir sufrimiento en lugar de obtener curacion.
En un paciente seleccionado puede mejorar el dolor y la funcionalidad y, en

algunos casos, disminuir la necesidad de analgésicos.

Otras personas pueden beneficiarse de procedimientos intervencio-
nistas, rehabilitacién, dispositivos de apoyo y medidas no farmacoldgicas.
NCCN incorpora estrategias farmacoldgicas, integrativas, intervencionistas y

no farmacoldgicas dentro del manejo del dolor por cancer (Swarm et al., 2025).

Estas intervenciones no constituyen sustitutos universales de los
analgésicos. Su utilidad depende del mecanismo del dolor, la causa respon-
sable, la situacion clinica, los riesgos del procedimiento y los objetivos es-

tablecidos con el paciente.
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3.10. Opioides, miedo, seguridad y comunicacion

Elinicio de un opioide puede generar preocupacion tanto en pacien-
tes como en familiares. Algunas personas relacionan la morfina con la pro-
ximidad de la muerte, temen desarrollar dependencia inmediatamente o
interpretan su utilizacién como una sefial de fracaso terapéutico. Estos te-
mores pueden conducir a omitir dosis, reducirlas sin indicacién o retrasar

el tratamiento del dolor.

Una prescripcion segura requiere informaciéon comprensible. El pa-
ciente y sus cuidadores necesitan conocer por qué se utiliza el medica-
mento, qué beneficio se espera, cémo se evaluara la respuesta, cudles son
los efectos adversos mas importantes y en qué circunstancias deben soli-
citar ayuda. ASCO recomienda discutir antes del inicio los objetivos funcio-
nales, la intensidad del dolor, las expectativas y las preocupaciones

relacionadas con los opioides (Paice et al., 2023).

La seguridad también exige reconocer situaciones que requieren
seguimiento mas estrecho. La existencia de un trastorno por consumo de
sustancias no significa que el dolor deba quedar sin tratamiento. En estos
casos, ASCO recomienda colaboracién con especialistas en cuidados pa-
liativos, dolor y/o trastornos por consumo de sustancias para establecer
una estrategia terapéutica que combine alivio adecuado y medidas de se-
guridad (Paice et al., 2023).

También necesitan una supervision particularmente cuidadosa los
pacientes con deterioro renal o hepatico, toxicidad previa, necesidad de con-
versiones complejas, empleo de metadona, escalamiento rapido de dosis o
sintomas que sugieran neurotoxicidad. La vigilancia debe adaptarse al

riesgo individual y acompafiarse de reevaluacion clinica periodica.

62



El uso racional de opioides requiere mantener un equilibrio entre
dos riesgos: utilizarlos sin una valoracion y seguimiento adecuados o, en el
extremo contrario, negar un tratamiento potencialmente eficaz por temor
generalizado a sus efectos. En el dolor oncolégico moderado o intenso, los
opioides contindan siendo una herramienta fundamental cuando estan in-

dicados, seleccionados de forma individual y acompafiados de educacion

y seguimiento.

Tabla 4

Alcance de la evidencia y condiciones de especial precaucién en el uso de opioides

Situacion

Evidencia utilizada

Precaucion o supervision

Dolor moderado o
intenso por cancer
o tratamiento on-
colégico

IASCO recomienda opioides
cuando estan indicados y no
existen contraindicaciones.

Evaluar objetivos, titular in-
dividualmente y realizar se-
guimiento temprano.

Dolor irruptivo en
pacientes con
opioides regulares

Puede utilizarse un opioide de li-
beracién inmediata; se ha pro-
puesto 5-20 % de la dosis

diaria equivalente de morfina.

El porcentaje exacto tiene
evidencia limitada y debe
individualizarse.

Insuficiencia renal
o hepatica

Algunos opioides pueden utili-
zarse en pacientes selecciona-
dos.

Requiere vigilancia mas es-
trecha y ajuste individual.

Rotacion de
opioides

Puede considerarse ante anal-
gesia insuficiente, toxicidad o
dificultades de administracién.

Las razones de conversion
tienen evidencia limitada;
requiere reevaluacion cli-
nica.

Metadona o con-
ersiones comple-
jas

Puede ser util en situaciones se-|
leccionadas.

Requiere experiencia espe-
cifica; no debe manejarse
como una conversion ma-
tematica rutinaria.

rastorno por con-
sumo de sustan-
cias

El dolor continua requiriendo
tratamiento.

Favorecer manejo conjunto
con paliacién, dolor y/o
adicciones.

Dolor no relacio-
nado con cancer
activo

La evidencia oncologica no es
automaticamente extrapolable.

Aplicar guias y evidencia
correspondientes a la etio-

logia del dolor.

Nota. Elaboracién propia a partir de WHO (2019), Paice et al. (2023), Abdel Shaheed et al.
(2024) y Davis et al. (2024). La tabla resume principios de uso y seguridad y no constituye una

guia de equivalencias

ni de dosificacion de opioides.
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CAPITULO IV:

MANEJO DE SINTOMAS RESPIRATORIOS,
DIGESTIVOS Y NEUROLOGICO

EN CUIDADOS PALIATIVOS




4.1. Tratar el sintoma sin perder de vista a la persona

En las enfermedades avanzadas es frecuente que varios sintomas
aparezcan de manera simultdneay se influyan entre si. La disnea puede au-
mentar la ansiedad; las nduseas pueden disminuir la ingesta y favorecer
mayor debilidad; el estrefiimiento puede acompafiarse de dolor, anorexia o
delirium; y un cuadro confusional puede impedir que la persona comunique
con claridad otros sintomas o necesidades. Abordar cada manifestacién de

forma aislada puede, por tanto, conducir a intervenciones incompletas.

La valoracion paliativa necesita mantener una secuencia clinica
sencilla. Primero se identifica el sintoma y se exploran las causas poten-
cialmente reversibles cuya deteccién pueda modificar realmente la con-
ducta. Después se consideran medidas no farmacolégicas de bajo riesgo y
las intervenciones dirigidas a la causa. Cuando estas resultan insuficientes,
pueden incorporarse tratamientos farmacoldgicos seleccionados segun la
situacion clinica, la evidencia disponible y los objetivos asistenciales. Final-
mente, toda intervencion requiere reevaluacién para determinar si produjo

un beneficio relevante o generé una carga mayor de la esperada.

Esta secuencia debe adaptarse al momento de la enfermedad. Una
investigacién diagnéstica puede ser apropiada cuando sus resultados per-
miten ofrecer un tratamiento Util, pero perder sentido cuando el procedi-
miento supone una carga considerable y el resultado no modificaria el plan
de atencion. La proporcionalidad no significa dejar de investigar o tratar,
sino ajustar cada intervencién a aquello que razonablemente puede aportar

a la persona.
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4.2. Disnea: cuando respirar se convierte en una experiencia
angustiante

La disnea es una experiencia subjetiva de dificultad o malestar res-
piratorio. Su intensidad no necesariamente mantiene una relacion directa
con la saturacién de oxigeno, la frecuencia respiratoria o los hallazgos ra-
diolégicos. Siempre que el paciente pueda comunicarse, su propia percep-
cién constituye un elemento central de la valoracién. También deben
explorarse el momento de inicio, la evolucion, los factores desencadenantes,

la repercusién funcional y la presencia de ansiedad asociada.

Su origen puede ser multifactorial. En pacientes con cancer pueden
coexistir progresion tumoral, derrame pleural, infeccién, broncoespasmo,
anemia, insuficiencia cardiaca, tromboembolismo pulmonar o debilidad
muscular. La busqueda de una causa potencialmente reversible debe ajus-
tarse a los objetivos de atencion y a la posibilidad real de ofrecer una inter-
vencién beneficiosa. Drenar un derrame sintomatico, tratar un
broncoespasmo o abordar una infeccién seleccionada puede formar parte

del cuidado paliativo cuando la finalidad es disminuir el sufrimiento.

Las medidas no farmacolégicas ocupan un lugar importante. Man-
tener una posicion comoda e incorporada, reducir esfuerzos innecesarios,
adaptar el ritmo de las actividades y generar una corriente de aire sobre el
rostro pueden proporcionar alivio a algunas personas. La guia ESMO sobre
disnea en pacientes con cancer respalda particularmente el uso de un ven-
tilador portatil dirigido hacia la cara como una intervencion sencilla y de

bajo riesgo (Hui et al., 2020).
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El oxigeno no debe administrarse automaticamente por la sola pre-
sencia de sensacion de falta de aire. En pacientes con cancer, ESMO desa-
conseja su utilizacion paliativa rutinaria cuando no existe hipoxemia
significativa y, de manera especifica, cuando la saturacion periférica de oxi-
geno en reposo es = 90 %. Cuando existe hipoxemia, su utilizacién puede
estar mejor fundamentada, aunque la respuesta clinica debe comprobarse

individualmente (Hui et al., 2020).

Los opioides constituyen una de las opciones farmacolégicas es-
tudiadas para la disnea persistente. En pacientes con cancer, la guia ESMO
considera la morfina sistémica a dosis bajas entre las principales opciones
cuando persiste una disnea intensa pese al tratamiento de causas poten-
cialmente reversibles y a las medidas no farmacolégicas (Hui et al., 2020).
Sin embargo, esta evidencia no puede trasladarse automaticamente a todas

las enfermedades.

Esta diferencia adquiere especial importancia en la enfermedad res-
piratoria grave no maligna. Una revision sistematica con metaanalisis pu-
blicada en 2024 encontré que los opioides podian reducir la disnea durante
determinadas pruebas de ejercicio realizadas en laboratorio, pero no de-
mostré un beneficio claro sobre la disnea cotidiana en estudios domicilia-
rios y encontré mayor frecuencia de efectos adversos como nduseas,
estrefiimiento y somnolencia (Smallwood et al., 2024). Estos resultados
muestran que el balance entre beneficio y riesgo puede variar considerable-

mente segun la poblacién estudiada.

Las benzodiazepinas tampoco deberian considerarse automatica-
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mente el tratamiento principal de la disnea. Su papel puede ser diferente
cuando existe ansiedad intensa asociada o determinadas situaciones re-
fractarias préximas al final de la vida, pero la evidencia para aliviar directa-
mente la sensacién de disnea es limitada y deben considerarse los riesgos

de somnolencia y delirium (Hui et al., 2020).

Después de cualquier intervencién es necesario reevaluar no solo
una cifra de saturacion, sino la experiencia del paciente: intensidad de la
disnea, capacidad para descansar o movilizarse, ansiedad, nivel de concien-
ciay efectos adversos. En una persona que siente que “no puede respirar”,
permanecer cerca, explicar lo que se estd haciendo y mantener una comu-

nicacién calmada también forman parte del tratamiento.

4.3. Secreciones respiratorias en los ultimos dias de vida
Durante las ultimas horas o dias puede aparecer una respiracion
ruidosa producida por secreciones que la persona ya no consigue movilizar
adecuadamente. Este fendmeno, denominado habitualmente estertor ter-
minal o death rattle, debe valorarse diferenciando dos aspectos: el posible
malestar del paciente y el impacto emocional que el sonido produce en fa-

miliares y profesionales.

La evidencia disponible no permite afirmar con certeza que la in-
tensidad del ruido se corresponda con sufrimiento respiratorio del paciente.
En cambio, si se ha descrito angustia importante en algunos familiares y
profesionales (Moons et al., 2024; Fagan et al., 2025). Una encuesta nacio-

nal publicada en 2026 también encontré que una mayor angustia familiar
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relacionada con estos signos se asociaba con una mayor presencia poste-
rior de sintomas de estrés, lo que refuerza la importancia de una comuni-

cacion adecuada (Yamamoto et al., 2026).

Las primeras medidas deberian ser poco invasivas. Cambiar cuida-
dosamente la posicién, mantener el cuidado de la bocay explicar a la familia
por qué aparece el sonido pueden resultar mas apropiados que realizar pro-
cedimientos repetitivos. La aspiracion sistematica no ha demostrado un be-
neficio claro sobre la intensidad del estertor y puede resultar molesta, por lo

que no debe convertirse en una intervencion automatica (Moons et al., 2024).

Los farmacos anticolinérgicos disminuyen la produccién de nuevas
secreciones, pero no eliminan las que ya se encuentran acumuladas. Este
punto ayuda a comprender por qué su eficacia puede ser diferente cuando

se utilizan como prevencién o cuando el estertor ya esta establecido.

El ensayo SILENCE evalué la administracién profilactica de butilbro-
muro de escopolamina una vez reconocida la fase de agonia. El estertor cli-
nicamente relevante aparecié en el 13 % de los participantes tratados y en
el 27 % de quienes recibieron placebo (van Esch et al., 2021). El resultado
respalda un posible efecto preventivo en pacientes seleccionados, pero no
demuestra que todo paciente en agonia deba recibir automaticamente un
anticolinérgico ni que el tratamiento sea igualmente eficaz una vez acumu-

ladas las secreciones.

La reevaluacion debe centrarse en la comodidad de la personay en

la necesidad real de continuar intervenciones. También debe considerarse
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la respuesta de la familia a las explicaciones proporcionadas, porque una
parte importante de la angustia puede originarse en la interpretacién del so-
nido como una sefial de asfixia.
4.4. Nauseas y vomitos: identificar la causa antes de elegir el
antiemético

Las nauseas pueden producir una limitacion considerable incluso
cuando no existe vomito. Su persistencia puede disminuir la ingesta, difi-
cultar el uso de medicamentos por via oral y reducir el interés por activida-

des cotidianas.

La evaluacién debe explorar cuando comenzaron, su relacion con
alimentos o medicamentos, presencia de vomitos, estrefimiento, distension
abdominal, dolor, alteraciones neurolégicas y posibles trastornos metabdli-
cos. En enfermedad avanzada pueden intervenir diferentes mecanismos, in-
cluidos medicamentos, gastroparesia, estrefiimiento, obstruccioén intestinal,

alteraciones metabdlicas, hipertension intracraneal o causas vestibulares.

Las medidas iniciales deben ajustarse a la causa y a las preferen-
cias del paciente. Puede ser util evitar estimulos que desencadenen nau-
seas, adaptar la alimentacion cuando todavia existe deseo y tolerancia,
revisar medicamentos potencialmente implicados y corregir problemas

como estrefiimiento cuando contribuyen al cuadro.

Cuando se requiere tratamiento farmacolégico, la eleccion deberia
responder al contexto clinico. En pacientes con cancer avanzado y nauseas
o vomitos no relacionados directamente con quimioterapia o radioterapia,

la actualizaciéon de MASCC considera metoclopramida y haloperidol entre
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las opciones de primera linea, mientras que levomepromazina también de-
nominada metotrimeprazina y olanzapina aparecen entre alternativas pos-
teriores. Sin embargo, la base de evidencia es limitada y existen pocos
ensayos controlados con placebo, de modo que estas recomendaciones re-

quieren una interpretacion prudente (Davis et al., 2021).

La reevaluacién debe establecer si disminuyeron las nduseas y los
vomitos, si la persona recuperd capacidad para ingerir liquidos o medica-
mentos cuando ese era un objetivo y si aparecieron efectos adversos.
Cuando el tratamiento no funciona, conviene revisar nuevamente la causa

antes de limitarse a acumular antieméticos.

4.5. Estrefiimiento: un sintoma frecuente que no deberia nor-
malizarse

El estrefiimiento puede ocasionar dolor, distension, nauseas, dismi-
nucién del apetito y una preocupacién considerable relacionada con la eva-
cuacién. Su importancia clinica no depende unicamente del nimero de dias

desde la ultima deposicion.

La valoracién debe partir del patrén intestinal habitual y considerar
consistencia de las heces, esfuerzo, sensacion de evacuacién incompleta,
dolor, medicamentos, ingesta, movilidad, hidratacién y posibilidad de impac-
tacion fecal u obstruccion. Las recomendaciones de MASCC para cancer
avanzado plantean precisamente una secuencia de evaluacion, tratamiento

y reevaluacién individualizada (Davies et al., 2020).

Las medidas no farmacolégicas dependen de la situacion del pa-

72



ciente. Cuando resulta posible pueden revisarse movilidad, acceso al bafio,
privacidad, ingesta y otros factores que dificulten la evacuacion. Sin em-
bargo, en pacientes con deterioro avanzado estas medidas pueden ser in-
suficientes y no deberian imponerse cuando suponen una carga sin

beneficio real.

Los opioides requieren una vigilancia especial porque el estrefii-
miento asociado a su utilizacién suele persistir y no debe esperarse simple-
mente a que desaparezca por tolerancia. Por ello, cuando se inicia un
opioide es razonable anticipar el problema y establecer un plan preventivo

salvo que exista una contraindicacion.

Entre las opciones especificas se encuentran los antagonistas pe-
riféricos de los receptores u -opioides. Un ensayo multicéntrico aleatorizado
de 2024 estudié naldemedina en pacientes con cancer que comenzaban
por primera vez un tratamiento regular con opioides potentes. A los 14 dias,
el criterio de funcién intestinal adecuada se alcanzé en el 64,6 % del grupo
con naldemedina frente al 17,0 % del grupo placebo (Hamano et al., 2024).
Estos resultados son relevantes, pero corresponden a una poblacién con-
cretay no implican que todos los pacientes con estrefiimiento deban recibir

el mismo tratamiento.

La reevaluacién debe centrarse en si la evacuacidn ocurre con menor
dolory esfuerzo, si disminuyen la distension y las nduseas y si el tratamiento
genera efectos adversos. El objetivo no es alcanzar una frecuencia arbitraria

de deposiciones, sino mejorar el bienestar y prevenir complicaciones.
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4.6. Obstruccion intestinal maligna

La obstruccion intestinal maligna constituye una complicacion
compleja del cancer avanzado. Puede manifestarse mediante dolor abdo-
minal, distension, nduseas, vémitos, intolerancia a la ingesta y disminucion

o ausencia del transito intestinal.

La valoracion debe establecer, en la medida en que resulte clinica-
mente apropiado, si la obstruccién es parcial o completa, su localizacién,
extension, tratamientos previos, estado funcional y posibilidades reales de
intervencion. La presencia de una enfermedad avanzada no significa auto-
maticamente que la persona sea candidata o no candidata a cirugia, endos-
copia u otros procedimientos. La decision requiere ponderar beneficios,

riesgos, pronodstico y objetivos.

Cuando existe tolerancia, las medidas de alimentacion e hidratacion
deben individualizarse. Insistir en volimenes que incrementan dolor, disten-
sién o vémitos puede aumentar el sufrimiento. Explicar esta situacién a la
familia resulta importante porque la disminucién de la ingesta puede inter-

pretarse erréneamente como abandono.

Las recomendaciones multidisciplinarias de MASCC de 2022 inte-
gran tratamiento de nduseas y vémitos, dolor, inflamacioén, secreciones gas-
trointestinales, descompresion, nutricion, planificaciéon anticipada y apoyo
psicosocial. La revisidn que sustenté estas recomendaciones seleccioné
397 estudios sobre pacientes con cancer avanzado y obstruccién intestinal

maligna (Madariaga et al., 2022).
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Cuando la obstruccion no es susceptible de resolucion quirirgica,
el tratamiento puede orientarse al alivio de vomitos, secreciones y dolor. La
actualizacién de MASCC de 2021 respalda octreétido para reducir secrecio-
nes gastrointestinales y vémitos en obstrucciéon maligna no operable. Me-
toclopramida puede ser una opcién en determinadas obstrucciones
parciales, pero las decisiones deben ajustarse al tipo de obstrucciény ala

tolerancia clinica (Davis et al., 2021).

La respuesta debe reevaluarse segun control de vomitos y dolor,
distension, tolerancia a la ingesta cuando corresponde y carga derivada de
las intervenciones. Cuando un procedimiento no logra el beneficio esperado,
mantenerlo Unicamente porque ya fue iniciado puede aumentar innecesa-

riamente la carga asistencial.

4.7. Delirium: cuando cambia la manera de estar presente

El delirium es un sindrome neurocognitivo agudo caracterizado por
alteraciones de la atencidn, la conciencia y la cognicién, con un curso fluc-
tuante. Puede aparecer con agitacién evidente, pero también adoptar una
forma hipoactiva, con somnolencia, lentitud y escasa interaccion, que puede

pasar inadvertida.

La evaluacion debe comenzar por reconocer el cambio respecto del
estado habitual y buscar posibles factores precipitantes cuando su identifi-
cacion sea coherente con los objetivos de atencién. Medicamentos, infec-
cién, alteraciones metabdlicas, retencién urinaria, impactacién fecal,
deshidratacion y toxicidad por opioides se encuentran entre las causas que

pueden contribuir. Las guias de ESMO para pacientes adultos con cancer
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recomiendan una evaluacién dirigida de factores predisponentes y precipi-

tantes (Bush et al., 2018).

Las intervenciones no farmacolégicas ocupan un lugar central. Un
ambiente relativamente estable, disminucién de estimulos innecesarios,
orientacion suave, presencia de personas conocidas cuando resulta tran-
quilizadoray correccién de déficits sensoriales pueden contribuir al manejo.
Cuando existe una causa reversible y tratarla es coherente con los objetivos

del paciente, debe considerarse su correccion.

La evidencia farmacoldgica requiere una interpretacion particular-
mente cuidadosa. Un ensayo aleatorizado publicado en 2017 incluyé 247
pacientes de servicios paliativos, de los cuales aproximadamente el 88 %
tenia cancer. Risperidona y haloperidol no mejoraron los sintomas de deli-
rium frente a placebo y, en el resultado principal, los grupos tratados pre-
sentaron puntuaciones de sintomas mas elevadas. Estos datos cuestionan
el uso rutinario de antipsicoéticos para todo delirium leve o moderado en cui-

dados paliativos (Agar et al., 2017).

Esto no significa que toda utilizaciéon farmacoldgica carezca de
lugar. El escenario clinico cambia cuando existe agitacién persistente y an-
gustiante en pacientes con cancer avanzado proximos al final de la vida.
Un ensayo multicéntrico publicado en 2025 compardé haloperidol, loraze-
pam, la combinacidn de ambos y placebo en pacientes con cancer avan-
zado y delirium agitado persistente. Los esquemas basados en lorazepam
produjeron una mayor reduccion de la agitacion que haloperidol solo, mien-

tras que en el resultado principal no se observé una diferencia significativa

77



entre haloperidol y placebo. El estudio aborda una poblaciéon muy especifica
y sus resultados no justifican administrar benzodiazepinas o antipsicéticos

de forma automatica ante cualquier cuadro confusional (Hui et al., 2025).

Una revision de alcance publicada en 2026 confirma que la eviden-
cia disponible para tratar farmacologicamente el delirium en pacientes con
cancer terminal continda siendo escasa y heterogénea. Solo siete estudios
cumplieron sus criterios de inclusion, cuatro de ellos farmacoldgicos (Ta-

keuchi et al., 2026).

La reevaluacion debe determinar si disminuyeron la agitacion vy el
sufrimiento, si mejord la posibilidad de comunicacién cuando ese es un ob-
jetivo y si el tratamiento produjo somnolencia u otros efectos no deseados.
En la fase terminal puede ser necesario priorizar el confort, pero esto no eli-

mina la obligacién de individualizar el tratamiento.

La familia también necesita acompafiamiento. Explicar que la de-
sorientacion, el discurso incoherente o la incapacidad de reconocer a per-
sonas cercanas pueden formar parte de un sindrome cerebral agudo ayuda

a disminuir interpretaciones erréneas y sentimientos de culpa.

4.8. Cuando un sintoma se vuelve refractario

Un sintoma puede considerarse refractario cuando persiste a pesar
de una evaluacion adecuada y del uso razonable de intervenciones propor-
cionadas, o cuando las alternativas disponibles requieren un tiempo exce-
sivo para producir beneficio o generan una carga considerada inaceptable

en la situacion clinica concreta.
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La intensidad por si sola no determina la refractariedad. Un sintoma
muy grave puede todavia tener una causa tratable, mientras que otro de in-
tensidad menor puede resultar dificil de controlar pese a multiples interven-
ciones. Antes de clasificarlo como refractario deben revisarse la causa, los
tratamientos utilizados, la respuesta obtenida y las alternativas razonable-

mente disponibles.

Las medidas no farmacolégicas y farmacolégicas deben mante-
nerse Unicamente cuando existe una posibilidad proporcionada de beneficio.
A medida que disminuye el tiempo disponible, intervenciones que requieren
dias o semanas para producir efecto pueden dejar de ser adecuadas, mien-

tras otras orientadas al alivio inmediato adquieren mayor relevancia.

Cuando el sufrimiento permanece refractario en situaciones cuida-
dosamente seleccionadas, puede considerarse la sedacién paliativa. Esta
decisién no debe utilizarse como respuesta automatica ante un sintoma di-
ficil ni sustituir una valoracion incompleta. Los criterios de refractariedad,
proporcionalidad, deliberacion, consentimiento, monitorizacion y registro se

desarrollan con mayor profundidad en el capitulo VILI.

La reevaluacién continda siendo necesaria incluso en esta etapa.
El objetivo no consiste Unicamente en disminuir una puntuacién de intensi-
dad, sino en comprobar si la intervencién esta consiguiendo aliviar el sufri-
miento con una carga proporcionada y de acuerdo con los objetivos de

atencién del paciente.
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5.1. El sufrimiento que no siempre puede verse

Algunas de las dificultades mas importantes que atraviesa una per-
sona con enfermedad avanzada no pueden identificarse mediante una ex-
ploracion fisica o una prueba de laboratorio. ElI temor al deterioro, la
incertidumbre respecto al futuro, la pérdida de autonomia, la preocupacién
por la familia, las dificultades econdmicas o la sensacién de haber perdido
aquello que otorgaba sentido a la vida pueden producir un sufrimiento tan

relevante como determinados sintomas fisicos.

La presencia de tristeza, miedo o preocupacion no significa nece-
sariamente que exista un trastorno psiquiatrico. Estas emociones pueden
representar respuestas comprensibles ante pérdidas reales y una situacion
de gran incertidumbre. Sin embargo, considerarlas siempre “normales” por
el hecho de que el paciente tenga una enfermedad grave también puede im-
pedir reconocer cuadros de ansiedad, depresioén u otras formas de sufri-

miento que requieren una intervencion especifica.

En poblaciéon oncolégica, la guia ESMO describe un continuo que
puede abarcar desde preocupaciones, tristeza e incertidumbre hasta tras-
tornos de ansiedad o depresidn clinicamente definidos. También advierte
gue estos problemas pueden permanecer sin identificar cuando no se ex-

ploran de forma intencionada (Grassi et al., 2023).

La valoracién debe comenzar escuchando como vive la persona su
enfermedad, pero no terminar alli. Cuando el sufrimiento persiste, alcanza
una intensidad importante, interfiere con el funcionamiento, dificulta la toma

de decisiones o se acompafa de desesperanza marcada, deseos de morir
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o riesgo de autolesidn, es necesario profundizar la evaluacién y determinar

si se requiere la participacion de profesionales especializados.

5.2. Ansiedad y depresion: acompanar no significa dejar de
evaluar

La ansiedad puede relacionarse con sintomas fisicos, procedimien-
tos, tratamientos, progresién de la enfermedad, pérdida de independencia
o miedo a morir. Puede manifestarse mediante preocupacion verbal, inquie-
tud, insomnio, evitacién, dificultad para concentrarse o sintomas fisicos

como palpitaciones, sudoracion o molestias gastrointestinales.

La evaluacion debe explorar cuando comenzé, qué la desencadena,
si existian antecedentes previos, cuanto interfiere con la vida cotidiana y si
existen factores fisicos capaces de agravarla. Dolor intenso, disnea, insom-
nio, delirium, efectos farmacoldgicos o consumo de sustancias pueden mo-
dificar considerablemente la expresién de ansiedad y deben considerarse

antes de atribuir todo el malestar a una causa exclusivamente psicoldgica.

La depresion plantea una dificultad adicional porque fatiga, dismi-
nucién del apetito, alteraciones del suefio y pérdida de energia también pue-
den formar parte de la propia enfermedad avanzada. Por ello adquieren
especial relevancia la anhedonia persistente, la desesperanza, la culpa, la
pérdida marcada de interés, los sentimientos de inutilidad y los pensamien-

tos relacionados con la muerte o el suicidio.

En pacientes con cancer, ESMO recomienda realizar cribado peri6-
dico de ansiedad y depresion y utilizar herramientas validadas para la po-

blacién correspondiente. Entre las opciones se encuentran HADS y GAD-7
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para ansiedad y PHQ-9 o Brief Edinburgh Depression Scale para depresién
en determinados contextos. Estas herramientas son utiles como primer
paso, pero no establecen por si mismas un diagnéstico clinico; una pun-
tuacién relevante debe conducir a una evaluacién mas profunda (Grassi et
al., 2023). La propia guia sefnala que los métodos breves de cribado no
deben utilizarse de forma aislada para diagnosticar trastornos de ansiedad

o depresion.

La via de actuacién puede organizarse en tres niveles. Cuando el
malestar es leve y no produce una interferencia importante, puede ser sufi-
ciente explorar sus causas, optimizar el control de sintomas, ofrecer infor-
macién y mantener seguimiento. Cuando el sufrimiento persiste, es
moderado o intenso, afecta el funcionamiento o existen antecedentes psi-
quiatricos relevantes, debe realizarse una valoracion clinica mas completa
y considerar intervencién de psicologia, psiquiatria o psicooncologia seguin
el contexto. Cuando existe riesgo de autolesion, psicosis, agitacion grave,
delirium o incapacidad para mantener la seguridad, la evaluacion debe ser

urgente.

El acompafiamiento y la escucha contindan siendo esenciales en
todos estos niveles, pero no sustituyen la valoracion clinica cuando existe
sospecha de un trastorno. De la misma manera, una puntuacion de una es-

cala nunca debe sustituir la conversacién con el paciente.

Cuando se confirma un trastorno de ansiedad o depresion, el trata-
miento puede integrar intervenciones psicolégicas y farmacolégicas de
acuerdo con la gravedad, el estado funcional, el prondstico, las preferencias

y el tiempo razonablemente disponible para obtener beneficio. ESMO incluye
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psicoterapia, intervenciones cognitivo-conductuales y determinadas estra-
tegias basadas en mindfulness entre las opciones con evidencia en pobla-
cién oncoldgica, ademas del tratamiento farmacolédgico cuando existe una

indicacion clinica (Grassi et al., 2023).

5.3. Cuando una persona expresa que ya ho quiere continuar

Escuchar a un paciente decir que desea morir, que quiere que todo
termine o que ya no encuentra sentido a continuar constituye una situacion
clinica que requiere atencion, pero no permite asumir automaticamente una

unica explicacion.

El deseo de adelantar la muerte puede relacionarse con miltiples
factores. Una revision de 2024 que integré revisiones sistematicas y estu-
dios primarios en personas con enfermedades limitantes para la vida iden-
tificé asociaciones frecuentes con depresion, dolor, discapacidad funcional,
pérdida de sentido, percepcion de constituir una carga y menor calidad de
vida. Los autores proponen comprender este fendmeno como un continuo
en el que no todas las expresiones de deseo de morir implican intencién de

llevar a cabo una accidn autolesiva (Rodriguez-Prat et al., 2024).

Por esta razén, una frase como “quiero morir” deberia abrir una ex-
ploracion clinica. Es necesario preguntar qué significa para esa persona,
desde cuando lo siente, si la expresion aparece de forma ocasional o per-
sistente, qué sufrimientos la acompafan y si existe una intencion concreta

de hacerse dano.

Debe diferenciarse entre una expresion de cansancio, el deseo de

que termine el sufrimiento, un deseo de adelantar la muerte y la presencia
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de ideacioén suicida activa con intencidn, planificacion o riesgo inmediato.

Estas situaciones pueden coexistir, pero no son equivalentes.

Cuando existe riesgo de autolesién, la prioridad cambia hacia la se-
guridad. La guia de ASCO sobre ansiedad y depresion mantiene la recomen-
dacioén de realizar evaluacion urgente por un profesional de salud mental
capacitado, facilitar un entorno seguro y adoptar medidas dirigidas a reducir
el riesgo de dafio. Este esquema procede de recomendaciones elaboradas
para poblacién adulta con cdncer, por lo que en otros contextos de enfer-
medad avanzada debe articularse con los protocolos locales de salud men-

tal y emergencia (Andersen et al., 2023).

Preguntar directamente por pensamientos de autolesion no deberia
interpretarse como una falta de sensibilidad. Cuando existen sefiales de
riesgo, evitar el tema por temor a incomodar puede impedir reconocer una

situacion que necesita intervencion inmediata.

Al mismo tiempo, la proteccion de la seguridad no elimina la auto-
nomia de la persona mas allad de lo necesario. El paciente debe recibir in-
formacion comprensible acerca de por qué se propone una evaluacion
adicional y participar en las decisiones en la medida en que conserve la ca-
pacidad para hacerlo. Las limitaciones a la autonomia solo deben responder
a necesidades reales de seguridad y al marco clinico y juridico correspon-

diente, aspecto que se desarrolla con mayor profundidad en el capitulo VI.

5.4. La dimension espiritual no es sinonimo de religion

La espiritualidad puede adquirir importancia durante una enferme-

dad grave incluso en personas que no pertenecen a una tradicién religiosa.
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Puede relacionarse con el sentido, el propésito, la identidad, la esperanza,
la trascendencia, los vinculos personales, el legado o la necesidad de re-

conciliacion.

Para algunas personas estas experiencias se expresan a través de
una fe determinada. Para otras, se relacionan con preguntas acerca del sig-
nificado de su vida, preocupaciones por asuntos pendientes o el deseo de
mantener vinculos con personas significativas. Una valoracion espiritual
respetuosa no presupone creencias religiosas ni intenta introducirlas

cuando el paciente no las comparte.

La evidencia disponible apoya la inclusién de esta dimensién dentro
de los cuidados paliativos, aunque sus resultados no son uniformes. Una
revision paraguas de 2025 reunio6 27 revisiones sistematicas, 431 estudios
y 55 759 participantes y observé efectos favorables de distintas interven-
ciones espirituales sobre algunos resultados relacionados con bienestar es-
piritual, estado emocional y calidad de vida. También identificé limitaciones

metodoldgicas y escasez de seguimiento a largo plazo (Austin et al., 2025).

La valoracion espiritual no deberia reducirse a registrar una religion.
Puede resultar mas Gtil explorar qué proporciona fortaleza, qué mantiene la
esperanza, si existen conflictos relacionados con valores o creencias y sila

persona desea algun tipo de apoyo especifico.

Cuando el paciente solicita acompafiamiento religioso, puede faci-
litarse el contacto con un representante de su propia tradicion. Cuando pre-
fiere no recibirlo, esa decisién merece el mismo respeto. La espiritualidad

debe incorporarse a la atencién desde la preferencia de la persona y no
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desde las convicciones del equipo o de la familia.

5.5. Dignidad, significado y esperanza

La disminucién progresiva de la autonomia puede modificar profun-
damente la forma en que una persona se percibe a si misma. Necesitar
ayuda para bafarse, alimentarse o utilizar el bafio puede generar vulnerabi-
lidad, pérdida de privacidad o la sensacién de representar una carga para

otras personas.

Preservar la dignidad no significa negar las pérdidas, sino evitar que
estas definan completamente la identidad del paciente. Entre las interven-
ciones disefiadas especificamente para abordar esta dimensién se encuen-
tra la terapia de dignidad, basada en una conversacion estructurada acerca
de experiencias, valores, recuerdos y mensajes que la persona considera

importantes.

Un metaanadlisis publicado en 2024, que incluyd 16 estudios y 1 202
participantes, identificé mejorias significativas en sufrimiento relacionado
con dignidad, esperanza y calidad de vida, pero no encontré diferencias sig-
nificativas frente a los comparadores para depresion, ansiedad o bienestar

espiritual (Wulandari & Rochmawati, 2024).

Esta diferencia es clinicamente relevante. La terapia de dignidad
puede resultar atil para determinados aspectos del sufrimiento, pero no
debe presentarse como sustituto de la evaluacion y tratamiento de una de-

presion, un trastorno de ansiedad o una situacion de riesgo.

La esperanza también puede modificarse a lo largo de la enferme-
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dad. Mantenerla no significa necesariamente esperar una curacioén. Puede
orientarse hacia controlar un sintoma, regresar al domicilio, conservar la lu-
cidez, alcanzar una fecha significativa, conversar con alguien importante o

disponer de tiempo tranquilo con la familia.

5.6. La enfermedad también tiene consecuencias sociales y
econdémicas

El sufrimiento se desarrolla dentro de las condiciones materiales y
sociales de cada persona. Trasladarse a un hospital, adquirir medicamentos,
abandonar temporalmente el trabajo, modificar el domicilio o asumir los
costos del cuidado pueden convertirse en una parte importante de la carga

de la enfermedad.

Los roles familiares también pueden cambiar. Una persona que ge-
neraba los principales ingresos puede dejar de trabajar, una pareja puede
convertirse en cuidadora o un hijo puede necesitar reorganizar su vida para
participar en la atencién. Estas transformaciones pueden favorecer conflic-

tos, culpa, aislamiento o dificultades para seguir el plan terapéutico.

En oncologia, el concepto de toxicidad financiera describe tanto la
carga econémica objetiva como el sufrimiento asociado con las consecuen-
cias financieras del cancer y su tratamiento. Un consenso internacional de
ESMO de 2024 reconoce que este problema puede presentarse en diferentes

momentos de la trayectoria, incluida la fase paliativa (Carrera et al., 2024).

Explorar estas dificultades requiere hacerlo sin juicios. Una persona
que deja de adquirir un medicamento por falta de recursos no deberia ser eti-

guetada simplemente como “no adherente” sin investigar primero las razones.
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Cuando existen necesidades sociales relevantes, puede ser nece-
saria la participacion de trabajo social u otros profesionales capaces de
identificar recursos institucionales, comunitarios o econémicos disponibles.
La imposibilidad del equipo de resolver completamente un problema estruc-

tural no disminuye la importancia de reconocerlo.

5.7. La familia cuida, pero también necesita ser cuidada

Los cuidadores informales pueden asumir administraciéon de medica-
mentos, higiene, movilizacién, acompafamiento, vigilancia de sintomas y de-

cisiones cotidianas para las que muchas veces no recibieron formacion previa.

Esta responsabilidad puede asociarse con agotamiento, alteracio-
nes del suefo, ansiedad, tristeza, aislamiento y dificultades econémicas.
Por ello, evaluar al cuidador no significa Unicamente preguntarle como se
encuentra, sino conocer qué tareas realiza, si se siente preparado, qué apo-

yos tiene y qué aspectos del cuidado le generan mayor dificultad.

Un metaanalisis publicado en 2024 que reuni6 16 ensayos aleatori-
zados y 2 046 cuidadores informales de pacientes con cancer avanzado en-
contré que determinadas intervenciones paliativas dirigidas a cuidadores
mejoraron los sintomas depresivos y la calidad de vida, aunque no produje-
ron una reduccion estadisticamente significativa de la carga global del cui-

dado (Yan et al., 2024).

Cuando las necesidades del cuidador superan aquello que el equipo
habitual puede atender, debe considerarse apoyo psicoldgico, social o pa-
liativo especializado. La actualizacién de ASCO de 2024 contempla expre-

samente la posibilidad de derivar a los cuidadores de pacientes con cancer
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a equipos de cuidados paliativos para recibir apoyo adicional (Sanders et

al., 2024).

5.8. Cuando la familia necesita conversar junta

Las enfermedades graves pueden generar posiciones diferentes
entre los miembros de una familia. Algunos desean conocer todos los de-
talles, mientras otros prefieren recibir informacion de forma mas gradual.
También pueden aparecer desacuerdos acerca de hospitalizaciones, alimen-

tacién, lugar de atencién o tratamientos.

Las reuniones familiares pueden ayudar a organizar estas situacio-
nes. No deberian utilizarse Unicamente para comunicar malas noticias, sino
como espacios estructurados para compartir informacion, identificar preo-

cupaciones y revisar objetivos de atencion.

Una revision sistematica publicada en 2026 analizé 16 estudios re-
lacionados con reuniones familiares en cuidados paliativos. Aunque los for-
matos fueron heterogéneos y los autores identificaron la necesidad de
investigacién mas soélida, se observaron efectos favorables en determina-

dos resultados psicosociales de familiares (Guan et al., 2026).

Antes de una reunion debe definirse quién participara, qué informa-
cion puede compartirse y cual es el propésito de la conversacion. Cuando el
paciente conserva capacidad decisional, la participacién familiar no reem-
plaza su autonomia. La informacién clinica que se comparte con otras per-

sonas debe ajustarse a las preferencias del paciente y al marco aplicable.

La familia puede aportar informacién, expresar preocupaciones y
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acompanfar las decisiones, pero no deberia desplazar la voz de una persona

capaz simplemente porque los familiares prefieran una alternativa diferente.

5.9. Preparar a la familia también forma parte del cuidado

El apoyo familiar no comienza después del fallecimiento. Lo ocu-
rrido durante las semanas o dias previos puede influir en la manera en que

los familiares viven posteriormente la pérdida.

Prepararlos implica explicar con un lenguaje comprensible los cam-
bios que pueden aparecer, qué situaciones son esperables, cuales requieren
asistencia y de qué manera pueden participar en el cuidado sin asumir res-

ponsabilidades para las que no estan preparados.

Una revisién sistematica mixta publicada en 2026 reunié 39 estu-
dios sobre intervenciones de apoyo familiar realizadas antes y después de
una pérdida en servicios especializados de cuidados paliativos. Algunas in-
tervenciones previas al fallecimiento, incluidas estrategias comunicaciona-
les y enfoques centrados en la familia, mostraron beneficios posteriores
sobre ansiedad, depresion o duelo en determinados grupos, aunque los

efectos fueron variables (Schwalbach et al., 2026).

La respuesta debe ser proporcional a las necesidades. Todas las
familias requieren informacién y acompafiamiento basico; algunas necesi-
tan apoyo adicional y un grupo menor puede requerir evaluacion especiali-
zada debido a factores de riesgo o a la evolucidon de su respuesta

emocional.

El duelo puede incluir tristeza intensa, afioranza, alteraciones del
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suefo y periodos de vulnerabilidad sin constituir necesariamente un tras-
torno. Del mismo modo que ocurre con el paciente, acompaiiar no significa
patologizar toda reaccién humana, pero tampoco ignorar manifestaciones

persistentes o graves que requieren evaluacion.

5.10. Integrar las dimensiones psicolégica, social y espiritual

Dividir el sufrimiento en categorias facilita la valoracion, pero la ex-
periencia real de una persona no ocurre de manera fragmentada. La ansie-
dad puede aumentar porque el dolor aparece durante la noche; la culpa
puede relacionarse con las consecuencias econdmicas del cuidado; y una
pérdida de sentido puede intensificarse cuando la persona deja de realizar

actividades que definian su identidad.

Frente a un sufrimiento emocional intenso, la respuesta no deberia
limitarse automaticamente a un medicamento. Puede ser necesario contro-
lar mejor un sintoma fisico, aclarar informacién que no se comprendid, re-
solver una dificultad practica, facilitar una conversacién familiar o permitir

que el paciente exprese aquello que le preocupa.

Lo contrario también es cierto. Las intervenciones psicoldgicas, so-
ciales o espirituales no deben utilizarse para compensar un sintoma fisico
insuficientemente tratado. Pedir a una persona que trabaje sobre su acep-
tacion mientras continda experimentando un dolor tratable contradice el ca-

racter integral del cuidado.

El objetivo es identificar qué dimension esta contribuyendo al su-
frimiento, qué puede resolver el equipo habitual y cuando es necesario in-

corporar apoyo especializado. La siguiente ruta resume esta légica.
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Tabla 5

Ruta de evaluacidn y derivacion ante sufrimiento psicoldgico, social o espiritual

Situacion identificada

Respuesta inicial

Cuando ampliar o derivar

risteza, preocupacion
o temor sin deterioro
funcional relevante

Escucha, informacion, con-
trol de sintomas y segui-
miento.

Reevaluar si persisten, au-
mentan o afectan el funciona-
miento.

IAnsiedad o depresion
persistentes, deterioro
funcional o cribado re-
levante

Realizar evaluacion clinica
mas profunda.

Derivar a psicologia, psicoon-
cologia o psiquiatria segun
gravedad y disponibilidad.

Sufrimiento psicolo-
gico, social o espiritual
intenso

aloracion multidimensio-
nal y busqueda de causas
modificables.

Solicitar atencion paliativa es-
pecializada y apoyo del profe-
sional correspondiente.

Deseo de morir sin in-
tencién inmediata apa-
rente

Explorar significado, persis-
tencia y factores fisicos,
psicoldégicos, sociales y
existenciales.

IAmpliar la evaluacion si es
persistente, intenso o se aso-
cia con depresién u otros fac-
tores de riesgo.

Ideacion suicida ac-
tiva, intencion, planifi-
icacion o riesgo

Priorizar seguridad y reali-
zar evaluacion clinica ur-
gente.

Derivacion urgente a salud
mental y aplicacién del proto-
colo institucional de seguri-

dificulta el plan asis-
tencial

inmediato dad.

INeceS|dad espiritual [Explorar preferencias y tipo [Facilitar atencion espiritual o

especifica de apoyo deseado. acompafiamiento religioso
elegido por el paciente.

Conflicto familiar que [Comunicacion estructurada [Incorporar paliacion especiali-

y reunion familiar.

zada, psicologia, trabajo so-
cial u otros apoyos segun el

conflicto.

Nota. Esta ruta orienta la respuesta clinica y no sustituye la evaluacién diagnéstica ni los pro-
tocolos institucionales de emergencia. La evidencia sobre ansiedad, depresién y riesgo de au-
tolesion procede principalmente de poblacion oncolégica; su aplicacién a otras enfermedades
avanzadas debe contextualizarse clinicamente (Grassi et al., 2023; Andersen et al., 2023; San-

ders et al., 2024).

Una atencion verdaderamente integral intenta evitar dos extremos:

convertir en enfermedad toda reacciéon humana frente a una situacién grave

0, en sentido contrario, atribuir automaticamente a la enfermedad manifes-

taciones que requieren diagndstico y tratamiento. Escuchar, valorar, inter-

venir y derivar cuando corresponde forman parte del mismo proceso

asistencial.
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CAPITULO VI:

COMUNICACION CLINICA, TOMA DE
DECISIONES COMPARTIDA Y
PLANIFICACION ANTICIPADA DE CUIDADOS
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6.1. Comunicar también es tratar

En cuidados paliativos, determinadas conversaciones pueden influir
profundamente en la manera en que una persona experimenta su enferme-
dad. Explicar que un tratamiento ya no esta produciendo el efecto esperado,
abordar la incertidumbre prondéstica, preguntar dénde preferiria recibir aten-
cion si su situacion empeora o explorar qué circunstancias considera ina-
ceptables forman parte de la atencion clinica y no deberian reducirse a

procedimientos administrativos.

Las decisiones relacionadas con una enfermedad avanzada rara
vez pueden resolverse Unicamente mediante informacién biomédica. El pa-
ciente necesita comprender su situacién, conocer las alternativas disponi-
bles y formarse una expectativa razonable acerca de los beneficios y cargas
de cada opcién. El profesional, por su parte, necesita identificar los valores,
temores, prioridades y preferencias de la persona y conocer hasta qué punto

desea participar en las decisiones.

Una revision sistematica que integré 53 estudios sobre comunica-
cion paliativa desde la perspectiva de pacientes y familiares identificé como
elementos recurrentes la informacidn abierta y honesta, el respeto por el
ritmo de cada persona, la empatia, el uso de un lenguaje comprensible, el
respeto por las estrategias de afrontamiento, la responsabilidad profesional

y el reconocimiento del papel de la familia (Engel et al., 2023).

La exactitud de la informacidn, por si sola, no garantiza una buena
comunicacion. Una explicacion puede ser cientificamente correcta y resultar

clinicamente insuficiente si no se ha explorado previamente qué entiende
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el paciente, se utilizan términos que no comprende o no se le ofrece tiempo

para procesar aquello que acaba de escuchar.

6.2. Honestidad sin abandono

Hablar de manera abierta sobre una enfermedad avanzada no im-
plica eliminar necesariamente la esperanza. Los pacientes presentan pre-
ferencias diferentes respecto a cuanta informacioén desean recibir, en qué
momento y de qué manera. La comunicacion abierta puede ofrecer seguri-
dad, pero también generar ansiedad cuando no se ajusta a las necesidades

de la persona (Engel et al., 2023).

Por ello, comunicar con honestidad no significa proporcionar toda
la informacion disponible de una sola vez. Antes de abordar pronéstico, pro-
gresion o decisiones complejas, conviene conocer qué comprende el pa-

ciente y cuanto desea saber.

Algunas personas prefieren informacion detallada y estimaciones
concretas; otras necesitan aproximaciones mas generales o desean que de-
terminados contenidos se comuniquen también a una persona de con-
flanza. Respetar estas preferencias no significa ocultar informacion
necesaria, sino adaptar la comunicacién para que pueda comprenderse y

utilizarse en una decision realmente informada.

Mantener la esperanza tampoco requiere ofrecer garantias sin fun-
damento. Cuando la curacién deja de ser un resultado probable, pueden per-
manecer objetivos relevantes: aliviar un sintoma, conservar la lucidez,
permanecer en casa, alcanzar una fecha significativa, compartir tiempo con

la familia o evitar determinadas intervenciones.
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La comunicacion paliativa intenta integrar ambas dimensiones: re-
conocer con honestidad aquello que probablemente ya no puede conse-
guirse y mantener, al mismo tiempo, el compromiso con todo aquello que

todavia puede hacerse por la persona.

6.3. Escuchar antes de explicar

Una conversacion sobre enfermedad grave deberia comenzar co-
nociendo aquello que la persona ya comprende, qué desea saber y qué pre-

guntas necesita resolver.

Esta exploracion inicial permite identificar interpretaciones erré-
neas, vacios de informacién y expectativas que pueden no corresponder

con el objetivo real de un tratamiento.

Los modelos estructurados, como los utilizados por el Serious
lliness Care Program, pueden ayudar a explorar comprension de la enferme-
dad, preferencias de informacion, objetivos personales, temores y situacio-
nes que el paciente considera esenciales o inaceptables. Su funcién es

facilitar la conversacion, no convertirla en un interrogatorio rigido.

En un ensayo por conglomerados realizado en oncologia, Paladino
et al. (2019) observaron conversaciones documentadas con mayor frecuen-
cia y realizadas mas tempranamente entre quienes participaron en el pro-
grama. En los pacientes fallecidos durante el seguimiento, el 96 % del grupo
de intervencion tenia al menos una conversacion documentada frente al 79
% del grupo control. La primera conversacion se produjo una mediana de
143 dias antes de la muerte en el grupo de intervencion y de 71 dias en el

grupo habitual.
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Estos resultados proceden de un entorno oncoldégico especifico y
no deberian generalizarse automaticamente a todos los sistemas asisten-
ciales. No obstante, respaldan una idea practica: las conversaciones impor-

tantes no necesitan esperar hasta que aparezca una crisis.

6.4. Dar espacio a las emociones

Una noticia dificil puede producir silencio, llanto, miedo, enojo, in-
credulidad o incluso una aparente ausencia de reaccion. Cuando aparece
una respuesta emocional intensa, continuar inmediatamente con una expli-

cacién extensa puede dificultar que la persona procese la informacion.

Reconocer la emocidn, permitir un momento de silencio y compro-
bar si el paciente desea continuar puede ser una intervencion clinicamente
apropiada. La revision de Engel et al. (2023) identifica la empatia, la adap-
tacion al proceso emocional y el lenguaje comprensible como componentes

esenciales de una comunicacién considerada efectiva.

El silencio tampoco significa necesariamente falta de comprensién.
Algunas personas necesitan tiempo antes de plantear preguntas o prefieren
continuar una conversacién posteriormente, siempre que esa demora no

impida adoptar una decision urgente.

6.5. Toma de decisiones compartida: decidir con la persona,
no por ella ni abandonarla a decidir sola

La toma de decisiones compartida integra dos tipos de conoci-
miento. El equipo sanitario aporta informacién acerca del diagndéstico, al-
ternativas terapéuticas, beneficios posibles, riesgos y consecuencias

previsibles. El paciente aporta sus valores, prioridades, limites y aquello que
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considera una calidad de vida aceptable.

En cuidados paliativos, el proceso puede resultar especialmente
complejo porque no siempre existen varias opciones equivalentes. Una in-
tervencion puede ofrecer una pequefia posibilidad de beneficio a cambio de
una carga considerable, o un tratamiento previamente util puede haber de-

jado de producir un resultado clinicamente razonable.

Una revision sistematica y metasintesis publicada en 2024, que in-
cluyo 23 estudios cualitativos sobre cancer paliativo, mostré que estas de-
cisiones se desarrollan dentro de situaciones cambiantes e inciertas y
destacé la necesidad de adaptar el proceso a las caracteristicas de cada

decision (Rabben et al., 2024).

La autonomia no significa presentar alternativas y decir simple-
mente “usted decide”. El profesional conserva la responsabilidad de inter-
pretar la evidencia, explicar sus limites y formular una recomendacion
cuando corresponda. La diferencia es que esa recomendacion se construye

después de comprender qué resultados importan realmente a la persona.

La capacidad para participar en una decisién también debe valo-
rarse en relacion con la decision concreta. La existencia de una enfermedad,
discapacidad, diagnéstico psiquiatrico o edad avanzada no deberia inter-
pretarse automaticamente como incapacidad. Cuando surgen dudas, deben
explorarse la comprension de la informacién relevante, la posibilidad de
apreciar sus consecuencias, la capacidad para comparar alternativas y la

posibilidad de comunicar una eleccion.
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6.5.1Caso breve 1. Capacidad para decidir

Una mujer con cancer avanzado presenta una infeccién acompa-
flada de delirium. Durante la noche se encuentra desorientada y rechaza
cualquier hospitalizacién, pero al dia siguiente recupera la atencién, com-
prende qué tratamiento se propone, explica los beneficios y riesgos y man-

tiene de manera coherente su decision.
6.5.2Aplicacion practica

Una manifestacion realizada durante un periodo de alteracién cog-
nitiva no deberia analizarse de la misma manera que una decision expre-
sada después de recuperar la capacidad necesaria. Siempre que sea
clinicamente posible, conviene tratar factores reversibles, reevaluar y per-

mitir que la propia paciente participe nuevamente en la decision.

6.6. Hablar de objetivos antes de hablar inicamente de proce-
dimientos

Las conversaciones sobre enfermedad avanzada pueden concen-
trarse rapidamente en preguntas acerca de reanimacion cardiopulmonar, in-
tubacion, ingreso a cuidados intensivos u otros procedimientos. Estas
decisiones adquieren mayor sentido cuando previamente se conocen los

objetivos generales del paciente.

Antes de preguntar por un procedimiento especifico, conviene com-
prender qué resultado espera alcanzar la persona y qué cargas estaria dis-
puesta a aceptar. Una afirmaciéon como “quiero que hagan todo” puede expresar
miedo al abandono, deseo de aprovechar posibilidades razonables o falta de

comprension acerca de lo que implican determinadas intervenciones.
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El objetivo consiste en traducir valores generales en decisiones cli-
nicas concretas. Cuando una intervencion ofrece una probabilidad muy pe-
quefia de alcanzar aquello que el paciente considera importante,
corresponde explicarlo y formular una recomendaciéon comprensible, en lugar

de trasladar toda la responsabilidad de decidir al paciente o a su familia.

Las conversaciones sobre objetivos de atencién pueden incluir pro-
noéstico, temores, prioridades funcionales, posibles compensaciones entre
duracion y calidad de vida y el grado en que la persona desea involucrar a
familiares. Una meta-revisién reciente reconoce estos componentes dentro

de la planificacién anticipada contempordnea (Crooks et al., 2025).

6.7. Comunicar el prondstico sin fingir certeza

La pregunta “cuanto tiempo me queda?” enfrenta al profesional
con una de las dreas de mayor incertidumbre de los cuidados paliativos. Re-

conocer esa incertidumbre no significa evitar la conversacion.

Antes de responder puede ser Util comprender qué necesita saber
realmente la persona. Algunas buscan una referencia temporal para orga-
nizar asuntos personales; otras intentan conocer si se esta produciendo un

deterioro importante.

La estimacion prondstica se construye a partir de la enfermedad,
trayectoria clinica, funcionalidad, carga de sintomas y respuesta terapéutica.

No constituye una fecha exacta.

En oncologia avanzada pueden existir diferencias importantes entre

la comprensién del paciente y la del equipo respecto al prondéstico y al pro-
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posito de los tratamientos, circunstancia capaz de influir sobre las decisio-

nes posteriores (PDQ Supportive and Palliative Care Editorial Board, 2025).

Expresiones aproximadas como dias, semanas o meses suelen re-
presentar mejor la incertidumbre que una fecha especifica. También resulta
atil explicar qué cambios pueden esperarse, qué decisiones probablemente

seran necesarias y qué apoyo continuara disponible.

6.8. Planificacion anticipada de cuidados: mucho mas que fir-
mar un documento

La planificacién anticipada de cuidados ha evolucionado desde un
modelo centrado principalmente en documentos hacia un proceso continuo
de comunicacién. Un consenso internacional la define como un proceso que
permite a los adultos comprender y compartir valores, objetivos vitales y
preferencias relacionadas con futuros cuidados médicos, con la finalidad
de favorecer una atencion coherente con ellos durante una enfermedad

grave (Sudore et al., 2017).

Un documento por si solo dificilmente puede anticipar todas las si-
tuaciones posibles. Expresiones amplias como “no quiero medidas extraor-
dinarias” pueden resultar ambiguas cuando posteriormente debe decidirse,
por ejemplo, sobre una hospitalizacion breve, una transfusién o una inter-

vencion potencialmente reversible.

Por esta razon, resulta mas util conocer también los valores que
dieron origen a la preferencia: qué capacidades son especialmente impor-
tantes para la persona, qué resultados considera inaceptables y qué cargas

estaria dispuesta a asumir para intentar alcanzar determinados objetivos.
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Una meta-revision publicada en 2025 reunid 39 revisiones sobre
adultos con enfermedades avanzadas. Se observaron mejoras en variables
como documentacién de preferencias y atencién coherente con objetivos
en una parte de los estudios, aunque existié heterogeneidad importante y

no todos los resultados fueron consistentes (Crooks et al., 2025).

La planificacion anticipada no garantiza que todo ocurra exacta-
mente como se habia previsto. Su principal utilidad consiste en preparar a
pacientes, familias y profesionales para tomar decisiones de mayor calidad

cuando cambian las circunstancias.

6.8.1Consideracion juridica para Ecuador

En Ecuador, la Ley de Derechos y Amparo del Paciente reconoce el
derecho a recibir informacién sobre diagndstico, prondstico, tratamientos,
riesgos y alternativas en términos que permitan comprender y decidir. Asi-
mismo, establece el derecho del paciente a aceptar o rechazar un trata-
miento y a ser informado de las consecuencias de esa decisién (Congreso

Nacional del Ecuador, 1995/2006).

El Acuerdo Ministerial 5316, vigente y publicado en el Registro Ofi-
cial Edicién Especial 510 de 22 de febrero de 2016, desarrolla el consenti-
miento informado en la practica asistencial. Establece que debe participar
el paciente cuando es legalmente capaz y ha comprendido la informacidn.
Cuando un adulto no tiene capacidad para decidir, contempla consenti-
miento por representante legal, tutor o curador y dispone que el paciente
continde recibiendo informacién adaptada a sus posibilidades de compren-

sién (Ministerio de Salud Publica del Ecuador, 2016).
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Debe distinguirse este marco vigente de una ley general de volun-
tades anticipadas. En |a revision realizada para esta obra, con fecha de corte
en septiembre de 2026, no se identifico una regulacién general vigente que
permita presentar un procedimiento tnico de voluntad anticipada aplicable
atodos los escenarios paliativos. Las propuestas legislativas relacionadas
con autonomia, voluntades anticipadas y eutanasia continuaban en discu-
sion legislativa y en tramite para segundo debate. Por ello, este libro no es-
tablece requisitos notariales, formularios o procedimientos operativos de
voluntad anticipada como si ya constituyeran una regulacion general vigente

en Ecuador.

Esto no impide documentar clinicamente los valores, objetivos y
preferencias que una persona expresa mientras conserva capacidad. Sin
embargo, registrar esas preferencias en la historia clinica no debe presen-
tarse como equivalente automatico a un documento legal de voluntad anti-
cipada cuya regulacion especifica todavia se encuentra en desarrollo.

6.9. Preparar también a la persona que podria decidir en el fu-
turo

Cuando existe la posibilidad de que el paciente pierda la capacidad
necesaria para participar en decisiones futuras, resulta util hablar previa-
mente sobre quién podria intervenir en su representacién y qué deberia co-

nocer acerca de sus valores.

Desde el punto de vista clinico, no basta con identificar a una per-
sona cercana. El representante necesita comprender qué resultados consi-
deraba aceptables el paciente, qué capacidades valoraba especialmente y

qué cargas estaria dispuesto a asumir.

Un metaanalisis de 2024 que reunio 14 ensayos aleatorizados sobre
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planificacién anticipada desarrollada conjuntamente entre pacientes y fa-
miliares encontré una mayor documentacién de directrices y una comuni-
cacion mas proactiva con profesionales. También describié resultados
favorables respecto a concordancia y confianza de los representantes, aun-

que con heterogeneidad entre estudios (Liu et al., 2024).

En el marco ecuatoriano vigente, cuando un adulto no tiene capaci-
dad para tomar una decision, el Acuerdo Ministerial 5316 contempla la par-
ticipacion de su representante legal, tutor o curador. Si no existe
representacion definida o existe disputa respecto de ella, el modelo dispone
que el profesional actue, con base en la valoracién clinica, considerando el
interés y beneficio del paciente (Ministerio de Salud Publica del Ecuador,
2016).

6.9.1 Caso breve 2. Representacion
Un hombre con enfermedad neurolégica avanzada pierde la capa-

cidad de comprender una decision relacionada con un procedimiento inva-
sivo. Su esposa afirma que él habia expresado reiteradamente que no
deseaba tratamientos que prolongaran una situacion de dependencia com-

pleta; otro familiar solicita realizar “todo lo posible”.

6.9.2 Aplicacion practica:

Antes de considerar que la opinion de cualquier familiar sustituye
automaticamente la decision del paciente, debe establecerse quién esta le-
gitimado para intervenir segun el marco aplicable. Clinicamente también re-
sulta relevante recuperar los valores y preferencias previamente expresados
por la persona y documentar tanto la decision como las razones utilizadas

para adoptarla.

6.10. Las preferencias pueden cambiar
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Un plan anticipado no deberia impedir que una persona reconsidere
posteriormente sus decisiones. Las preferencias pueden cambiar después
de experimentar un tratamiento, una hospitalizacion, un deterioro funcional

o una modificacion de las circunstancias familiares.

Una situacion considerada inaceptable cuando la persona se en-
contraba sana puede valorarse de manera diferente después de enfermar, y

también puede ocurrir lo contrario.

El consenso internacional sobre planificacién anticipada reconoce
este caracter dinamico y propone que el proceso se revise conforme cambia
el estado de salud y adquiera progresivamente mayor especificidad (Sudore
etal,, 2017).

Por ello, una conversacion realizada meses atras no deberia consi-
derarse necesariamente definitiva. Siempre que el paciente conserve capa-
cidad para participar en la decisién actual, sus preferencias presentes

ocupan un lugar central y deben comprobarse nuevamente.

La participacion de la familia puede ser de gran utilidad, pero no de-
beria llevar a que los profesionales hablen acerca del paciente como si este

hubiera dejado de participar cuando todavia puede hacerlo.

6.11. Documentar para que la conversacion no desaparezca
Una conversacién clinica pierde parte de su utilidad si toda la infor-

macién permanece Unicamente en la memoria del profesional que participé

en ella. Esto adquiere especial importancia cuando el paciente transita entre

urgencias, hospitalizacion, atencién domiciliaria y diferentes especialistas.

El ensayo del Serious lliness Care Program mostré una mejora con-

siderable en la accesibilidad de la documentacion. En el subgrupo evaluado,
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la informacidn se encontraba accesible en el 61 % de los pacientes del grupo
de intervencion frente al 11 % de quienes recibieron atencién habitual (Pa-
ladino et al., 2019).

Documentar adecuadamente no significa escribir simplemente “se
conversa con paciente y familia”. Una nota util deberia sefialar qué com-
prende el paciente acerca de su situacién, qué informacién desea recibir,
cuales son sus valores y prioridades, quién participd en la conversacion, qué
preferencias expreso, qué decisiones fueron establecidas y cudles conti-

nuan pendientes.

También debe diferenciarse una preferencia de una decisién clinica
formal. Expresar “me gustaria permanecer en casa si fuera posible” aporta
informacién importante para la planificacion, pero no equivale necesaria-

mente a una orden médica ni a una disposicion legal formal.

6.11.17 Caso breve 3. Registro de preferencias

Una mujer con insuficiencia cardiaca avanzada manifiesta durante
una consulta que desea permanecer en su domicilio el mayor tiempo posi-
ble y que le preocupa especialmente perder la capacidad de comunicarse.
No existe una decisién actual acerca de ventilacién mecanica ni un docu-

mento formal de voluntad anticipada.

6.11.2 Ejemplo de registro clinico apropiado:

Se documenta que la paciente comprende su enfermedad, identifica
como prioridades permanecer en casa cuando sea clinicamente posible y
preservar la capacidad de comunicacion, desea que su hija participe en con-
versaciones futuras y acepta revisar decisiones especificas si su estado cli-

nico cambia.
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6.11.3 Aplicacion practica:

El registro conserva informacién clinicamente Util sin transformar
preferencias generales en instrucciones que la paciente nunca estableci6.
Cuando posteriormente aparezca una decision concreta, estos valores pue-

den ayudar a orientar una nueva conversacion.

6.12. Lo que todavia no sabemos con certeza

Reconocer la importancia ética y clinica de una comunicacion ade-
cuada no significa asumir que todas las intervenciones disefiadas para me-

jorarla disponen de evidencia igualmente solida.

Una revisidon Cochrane publicada en 2022 identifico ocho ensayos
sobre intervenciones de comunicacion interpersonal al final de la vida y cali-
fico gran parte de la evidencia como de certeza baja o muy baja. Algunas es-
trategias parecieron favorecer conversaciones mas tempranas o prolongadas,
pero permanecié incertidumbre respecto a efectos sobre conocimiento, cali-

dad de vida y diferentes resultados asistenciales (Ryan et al., 2022).

Una conversacion estructurada puede ayudar a recordar temas im-
portantes, pero no garantiza empatia. Un registro puede preservar una pre-
ferencia, pero no sustituye la comprension de los valores que la originaron.
Del mismo modo, una formacién en comunicacién puede mejorar determi-
nadas habilidades sin eliminar la influencia del tiempo disponible, continui-

dad asistencial y relacion entre profesional y paciente.

La evidencia reciente sobre planificacion anticipada muestra resul-
tados favorables en diferentes variables, aunque contintda siendo heterogé-
nea. No existe una férmula Unica aplicable a todas las conversaciones sobre
enfermedad grave. Existen principios y herramientas que pueden contribuir
a mejorar el proceso cuando se utilizan con criterio clinico, sensibilidad y

respeto por el marco juridico vigente.
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CAPITULO VII:

CUIDADOS DURANTE LOS ULTIMOS
DIAS DE VIDA




7.1. Reconocer que una persona puede estar entrando en sus
ultimos dias

Reconocer que una persona puede estar aproximandose a la
muerte constituye una de las valoraciones mas delicadas de los cuidados
paliativos. Si este reconocimiento ocurre demasiado tarde, pueden mante-
nerse estudios, traslados o tratamientos que ya no ofrecen un beneficio ra-
zonable. Sin embargo, asumir prematuramente que una persona esta
muriendo también puede ocasionar dafio al conducir a la retirada de inter-

venciones que todavia podrian resultar utiles.

El proceso de morir no sigue una secuencia idéntica en todas las
personas. Una revision integradora publicada en 2024 mostro6 que los pro-
fesionales reconocen esta etapa mediante una combinacién de cambios
clinicos, conocimiento de la trayectoria previa, informacioén aportada por
otros integrantes del equipo y experiencia profesional. La incertidumbre
constituye una caracteristica constante de este proceso (Colquhoun-Flan-

nery et al., 2024).

Entre los cambios que pueden aparecer se encuentran disminucion
progresiva del nivel de conciencia, menor movilidad y comunicacién, reduc-
cion de la ingesta, mayor debilidad, alteraciones del patrén respiratorio, epi-
sodios de apnea, cambios de perfusion periférica, moteado cutaneo y
acumulacion de secreciones. Ninguno de estos signos, considerado de

forma aislada, confirma por si mismo que la muerte sea inminente.

NICE recomienda integrar trayectoria clinica, sintomas, anteceden-
tes, necesidades fisicas y psicosociales, objetivos del paciente e informa-

cién proporcionada por quienes participan en su cuidado. También
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recomienda reevaluar la situacion porque algunas personas pueden estabi-
lizarse o experimentar una mejoria transitoria (National Institute for Health

and Care Excellence [NICE], 2015).

Comunicar esta incertidumbre forma parte de una practica responsa-
ble. Resulta mas apropiado explicar que determinados cambios son compati-
bles con los ultimos dias de vida y que la evolucién continuara siendo observada

que proporcionar una certeza que clinicamente no puede garantizarse.

Reconocer que la muerte puede estar préoxima tampoco equivale a
abandonar el tratamiento. Significa revisar qué intervenciones contindan
ofreciendo un beneficio proporcionado y cuales han dejado de corresponder

con la situacién clinica y los objetivos de la persona.

7.2. Cuando el objetivo terapéutico cambia

Durante gran parte de una enfermedad avanzada pueden coexistir
diferentes objetivos: prolongar la supervivencia, modificar el curso de la en-
fermedad, recuperar funcionalidad y aliviar sintomas. Cuando una persona
entra en sus ultimos dias, algunos de estos objetivos pueden dejar de ser

alcanzables y el confort adquirir progresivamente mayor importancia.

Este cambio no deberia producirse Unicamente porque el paciente
haya sido etiquetado como “terminal”. Debe sustentarse en la situacion cli-
nica actual, la posibilidad razonable de reversibilidad, las cargas de las in-

tervenciones y las preferencias previamente expresadas.

NICE recomienda desarrollar un plan individualizado que considere

necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales; objetivos perso-
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nales; preferencias sobre el lugar de atencién; manejo sintomatico; hidrata-
cioén y otras necesidades previsibles. Las decisiones deben revisarse a me-

dida que la situacion evoluciona (NICE, 2015).

En la practica, esto puede implicar dejar de realizar controles, prue-
bas o traslados cuyos resultados ya no modificarian el tratamiento, mientras
se mantienen aquellas intervenciones capaces de aliviar sintomas o solu-

cionar problemas reversibles de forma proporcionada.

La pregunta central deja de ser si se debe “retirar todo” y pasa a ser

qué intervenciones siguen aportando un beneficio real a esa persona.

7.3. Revisar los medicamentos sin convertir la retirada en
abandono

Una persona puede llegar a los ultimos dias utilizando numerosos
medicamentos prescritos durante afios: antihipertensivos, hipolipemiantes,
suplementos, vitaminas, hipoglucemiantes y otros tratamientos destinados

principalmente a prevenir acontecimientos futuros.

Cuando cambia la expectativa temporal también cambia la relacién
entre beneficio y carga. NICE recomienda revisar la medicacién y considerar
la suspensién de tratamientos que ya no proporcionan beneficio sintoma-
tico o que pueden causar dafio, siempre que sea posible después de discu-

tirlo con el paciente y las personas importantes para él (NICE, 2015).

Esto no significa retirar automaticamente todos los tratamientos
cronicos. Algunos medicamentos pueden continuar siendo necesarios para
prevenir sintomas o descompensaciones capaces de generar sufrimiento

inmediato. Cada decisidon necesita individualizacién.
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La pérdida de la capacidad para deglutir también puede requerir re-
visar la via de administracion. Cuando la via oral deja de ser viable, las al-
ternativas deben seleccionarse segun el medicamento, la indicacién y la
situacién clinica. No resulta apropiado mantener una via Unicamente porque

era la utilizada previamente.

Explicar por qué un medicamento deja de proporcionar un beneficio
relevante puede evitar que su retirada sea interpretada como abandono.
Simplificar la terapia forma parte del cuidado cuando disminuye la carga

sin comprometer el confort.

7.4. Alimentacion e hidratacion: decisiones relacionadas, pero
no equivalentes

La disminucidn de la ingesta es frecuente al final de la vida y puede
generar una preocupacion intensa en los familiares. Alimentar y ofrecer li-
quidos representan actos profundamente relacionados con el cuidado, por

lo que su reduccion puede interpretarse emocionalmente como abandono.

Mientras la persona desee y pueda comer o beber de manera se-
gura, debe recibir apoyo para hacerlo. Cuando disminuyen el nivel de con-
ciencia, la capacidad para deglutir o el deseo de ingerir alimentos, insistir

puede incrementar tos, aspiracion, nduseas, distensién o malestar.

Sin embargo, hidratacion clinicamente asistida y nutricién clinica-
mente asistida son intervenciones diferentes y deben decidirse por sepa-
rado. Una decisién respecto a una de ellas no determina automaticamente
la otra. La revision de Davies (2025) destaca precisamente que iniciar, con-

tinuar o retirar hidratacién y nutricion asistidas requiere decisiones indivi-
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dualizadas y reevaluacion periddica, y que ambas intervenciones necesitan

analisis independientes.

7.4.1. Hidratacion clinicamente asistida

La hidratacion clinicamente asistida aporta liquidos mediante vias
distintas a la ingesta oral. Su utilizacién al final de la vida continda susten-

tdndose en evidencia limitada.

La revisidon Cochrane actualizada en 2023 incluyé solamente cuatro
estudios con 422 participantes, todos ellos con cancer avanzado. La evi-
dencia fue de certeza muy baja y resulté insuficiente para determinar si la
hidratacion médicamente asistida mejora la calidad de vida o prolonga la
supervivencia frente a placebo o atencién estandar. Los propios autores ad-
vierten que estos resultados no pueden extrapolarse automaticamente a
personas con enfermedades no oncoldgicas, demencia, trastornos neuro-

degenerativos u otros contextos asistenciales (Buchan et al., 2023).

NICE recomienda valorar la hidratacion de manera individual, cono-
cer las preferencias del paciente y discutir con él y su familia los posibles
beneficios y cargas. La guia sefiala expresamente que existe incertidumbre
acerca de si la hidratacién asistida prolonga la vida y también acerca de si

no administrarla acelera la muerte.

Cuando existen sintomas que podrian relacionarse con deshidrata-
ciony la via oral es insuficiente, puede plantearse un ensayo terapéutico. Si
se inicia, debe mantenerse Unicamente cuando exista beneficio clinico y re-
ducirse o suspenderse cuando aparezca dafio, como sobrecarga de liqui-

dos, o cuando la persona deje de desearla. NICE recomienda vigilancia
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repetida del beneficio y dafio durante dicho ensayo.

Por tanto, la hidratacién no deberia establecerse como una obliga-
cion automatica ni retirarse simplemente porque la persona se encuentre
en fase terminal. La decision depende de los objetivos, sintomas, riesgo de

sobrecarga, posibilidad de beneficio y preferencias de la persona.

7.4.2. Nutricion clinicamente asistida

La nutricion clinicamente asistida tiene un propdsito distinto: pro-
porcionar nutrientes por una via enteral o parenteral cuando la ingesta ordi-
naria resulta insuficiente o imposible. Su posible indicacion no debe

confundirse con la hidratacion.

En una persona que se encuentra en los Ultimos dias de vida, iniciar
nutricion artificial con la expectativa de modificar de forma inmediata la evo-
lucién de una enfermedad avanzada suele plantear un balance beneficio-
carga muy diferente del que podria existir en una persona con una

expectativa temporal mas prolongada.

La evidencia sobre nutricién clinicamente asistida proxima al final
de la vida continta siendo limitada. Davies (2025) concluye que las decisio-
nes deben individualizarse y revisarse periédicamente, estableciendo de ma-
nera clara qué objetivo se intenta alcanzar y si la intervencion continta

cumpliéndolo.

Por ello, decidir no iniciar o retirar una intervencién nutricional que
ya no proporciona el beneficio perseguido no equivale a retirar los cuidados.
Deben continuar el cuidado oral, el alivio de sintomas, la comunicacion, el

contacto humano y todas las medidas dirigidas al bienestar.
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La decision acerca de nutricion asistida debe documentarse sepa-
radamente de la decisién sobre hidratacién. Esta distincidn evita que ambas
intervenciones aparezcan como un Unico paquete terapéutico que necesa-

riamente debe iniciarse o retirarse de forma simultanea.

7.5. La boca seca no siempre significa que la persona necesita
mas suero

La xerostomia es frecuente al final de la vida y puede interpretarse
erréneamente como una prueba de que la persona necesita liquidos intra-

venosos.

Respiracion bucal, oxigeno, medicamentos, disminucion de la se-
crecion salival y menor ingesta pueden contribuir a la sequedad. El alivio re-

quiere valorar directamente la cavidad oral.

Una revision sistematica de guias internacionales encontré que los
cuidados de boca aparecen de manera constante entre las recomendacio-
nes para esta situacion, aunque la calidad metodolégica de las diferentes

guias es variable (van der Meulen et al., 2026).

Humectar labios y mucosas, realizar higiene oral suave y ofrecer
pequefios sorbos cuando son seguros pueden proporcionar un alivio inme-
diato. NICE recomienda cuidados frecuentes de boca y labios y permite que
familiares participen cuando lo desean después de recibir orientacién ade-

cuada (NICE, 2015).

La sequedad bucal, por tanto, debe tratarse directamente y no utili-

zarse de forma aislada como indicacién de hidratacion parenteral.
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7.6. Anticipar sintomas sin medicar por anticipado a la persona

En los dltimos dias pueden aparecer dolor, disnea, nauseas, agita-
cion, delirium o secreciones respiratorias. Cuando el paciente permanece
en su domicilio o en un lugar donde el acceso rapido a medicamentos re-
sulta dificil, puede ser Gtil disponer anticipadamente de determinados tra-

tamientos.

Esto no significa administrarlos de forma preventiva sin que exista

el sintoma correspondiente.

NICE recomienda individualizar la prescripcion anticipada, asociar
cada medicamento a una indicacion clinica concreta y valorar el sintoma antes
de utilizarlo. También aconseja considerar la enfermedad de base, los sinto-
mas previsibles, los efectos adversos, el lugar de atencién y el tiempo necesa-

rio para obtener el medicamento en una situacion urgente (NICE, 2015).

Una revisién sistematica publicada en 2024 encontré que la pres-
cripcién anticipada esta ampliamente extendida en algunos sistemas sani-
tarios y puede proporcionar sensacién de preparacion a profesionales y
cuidadores. Sin embargo, continta faltando evidencia sélida respecto a de-
terminados resultados clinicos y esquemas 6ptimos de utilizacion (Bowers

et al,, 2024).

La presencia del medicamento en el domicilio no constituye por si
misma una indicacion para administrarlo. Cada uso debe responder a un

sintoma concreto y acompafarse de reevaluacion.

7.7. Control de sintomas cuando disminuye la comunicacion
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A medida que se aproxima la muerte, algunas personas pierden pro-
gresivamente la capacidad de comunicar verbalmente lo que sienten. La au-
sencia de lenguaje no permite asumir ni que existe sufrimiento ni que el

paciente se encuentra libre de sintomas.

La observacion clinica adquiere entonces mayor importancia. Expre-
sion facial, tension corporal, vocalizaciones, reaccién al movimiento, cambios

respiratorios y modificaciones conductuales pueden aportar informacion.

No todas las personas presentan dolor durante la agonia. NICE re-
comienda evaluarlo y tratarlo cuando esta presente, ademas de considerar
causas potencialmente reversibles que pueden resolverse de manera sen-
cilla. Cuando una persona no puede comunicar el dolor de forma fiable, pue-
den utilizarse instrumentos conductuales validados cuando sean

apropiados (NICE, 2015).

El mismo principio se aplica a disnea, agitacién, delirium y otros sin-
tomas. La medicacion debe responder a una necesidad identificada y no ad-

ministrarse Unicamente porque la persona se encuentre en agonia.

La evidencia farmacoldgica especifica para los Gltimos dias conti-
nua siendo desigual. Una revision sistematica de 2024 centrada en perso-
nas mayores encontré escasez de estudios de alta calidad para varios
sintomas frecuentes, lo que obliga a combinar la mejor evidencia disponible

con juicio clinico, proporcionalidad y reevaluacion (Biesbrouck et al., 2024).

7.8. Los cambios respiratorios y lo que la familia observa

Durante las Ultimas horas pueden aparecer respiracion superficial,
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pausas prolongadas, irregularidad del patrén respiratorio y ruidos relacio-

nados con secreciones.

Estas manifestaciones pueden resultar especialmente angustiosas
para la familia cuando se interpretan como sefales de asfixia. Como se se-
fialé en el capitulo 1V, las secreciones terminales no constituyen automati-

camente una indicacién para realizar aspiraciones invasivas.

Puede resultar mas apropiado modificar cuidadosamente la posi-
cion, reducir procedimientos molestos y utilizar intervenciones farmacolo-

gicas unicamente cuando existe una indicacién clinica.

Explicar los cambios también forma parte del cuidado. Comunicar
que el patrén respiratorio puede modificarse y que determinados sonidos
aparecen porque la persona ya no moviliza las secreciones con la misma

eficacia puede disminuir interpretaciones alarmantes.

No obstante, debe evitarse asegurar que el paciente “no siente
nada” cuando esto no puede conocerse con certeza. Si existen signos com-

patibles con malestar deben evaluarse y tratarse.

7.9. Sedacion paliativa ante sufrimiento refractario

La sedacion paliativa representa una intervencion de alta complejidad
clinica y ética. No debe entenderse como una respuesta rutinaria ante cual-

quier sintoma intenso ni como un sustituto de una valoracion incompleta.

La actualizacién del marco de la European Association for Palliative
Care publicada en 2024 alcanzd consenso alto o muy alto en 42 declaracio-

nes y sitta en el centro de la practica tres principios: refractariedad del su-
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frimiento, proporcionalidad de la sedacion y respeto por la autonomia del

paciente (Surges et al., 2024).

La sedacién paliativa tiene como finalidad aliviar sufrimiento refrac-
tario mediante el uso monitorizado y proporcional de medicamentos desti-
nados a reducir el nivel de conciencia. Su objetivo es el alivio del sufrimiento

y no provocar deliberadamente la muerte.

7.9.1Refractariedad
Un sintoma o estado de sufrimiento no se considera refractario uni-

camente por ser intenso. La EAPC define la refractariedad a partir de la au-
sencia de métodos capaces de proporcionar un alivio adecuado dentro de
un tiempo aceptable y sin efectos adversos o cargas inaceptables. La valo-
racién puede referirse a un sintoma individual o a la combinacidn de varios

problemas cuya suma resulta intolerable para el paciente.

Antes de iniciar sedacion deben revisarse la causa del sufrimiento,
las intervenciones ya empleadas, su respuesta y las alternativas todavia ra-

zonables dentro del tiempo clinicamente disponible.

Cuando existen dudas acerca de la refractariedad, el marco EAPC
recomienda consultar profesionales con experiencia paliativa y, cuando co-
rresponde, especialistas de otras disciplinas. Esta precaucién adquiere es-
pecial importancia frente a sufrimiento psicolégico o existencial, cuya

refractariedad puede resultar mas dificil de establecer.

7.9.2Deliberacion y consentimiento

Cuando el paciente conserva capacidad decisional, debe participar

en la decision. La conversacién deberia abordar el problema que se intenta
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aliviar, las alternativas exploradas, el efecto esperado sobre la conciencia,
los posibles riesgos, el caracter proporcional del tratamiento y la manera en
gue sera monitorizado. La EAPC recomienda involucrar al paciente y, con
su consentimiento, a las personas significativas. Asimismo, establece que
la indicacion y el proceso de toma de decisiones deben documentarse en

la historia clinica.

Cuando el paciente no puede participar, deben revisarse sus prefe-
rencias previamente expresadas y aplicarse los mecanismos de represen-
tacion y el marco juridico correspondiente. La incapacidad de decidir no

elimina la necesidad de deliberacion clinica ni de documentacion.

7.9.3 Proporcionalidad

La sedacién no implica necesariamente inconsciencia profunda y
continua. El principio de proporcionalidad exige utilizar el grado minimo de
reduccién de conciencia necesario para proporcionar alivio y mantener la
posibilidad de interaccién siempre que sea compatible con el control del su-

frimiento.

La intensidad puede modificarse conforme cambia la respuesta cli-
nica. Una sedacion ligera o intermitente y una sedacién profunda continua no

son intervenciones idénticas y deben justificarse segun la situacién particular.

7.9.4 Monitorizacion

Después de iniciar una sedacion es necesario comprobar si el su-
frimiento esta siendo adecuadamente aliviado y si el nivel de sedacién co-
rresponde al objetivo establecido. EI marco EAPC incluye herramientas
especificas para valorar confort, agitacion y profundidad de sedacion, aun-

que la seleccién del instrumento depende del contexto asistencial.
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La monitorizacién no pretende normalizar pardmetros fisiologicos
a cualquier costo, sino verificar que la intervencién continta siendo propor-

cional y efectiva.

7.9.5 Registro clinico

La documentacion deberia dejar constancia de la indicacién y de
los elementos esenciales de la deliberacion. Esto protege la continuidad
asistencial y permite comprender posteriormente por qué se tomo una de-

terminada decision.

Tabla 6
Elementos que deben documentarse cuando se considera sedacidn paliativa

Elemento Contenido minimo
Sufrimiento iden- [Sintoma o sufrimiento que motiva la consideracion de seda-
tificado cion y su repercusion clinica.

Refractariedad |[Intervenciones razonables utilizadas o consideradas, respuesta
obtenida y razones por las que otras opciones no ofrecerian ali-
vio aceptable.

Objetivo clinico [Alivio del sufrimiento y grado de reduccion de conciencia pre-

visto.
Deliberacion clin- [Profesionales participantes, alternativas valoradas y funda-
ica mento de la decision.
Capacidad y con- [Capacidad para participar, informacion proporcionada y con-
Isentimiento sentimiento; si no puede decidir, mecanismo de representacion
utilizado.
Preferencias del [Valores, deseos y participacion de familiares o personas signi-
paciente ficativas conforme a sus preferencias.

Proporcionalidad [Justificacion de la profundidad de sedacion y posibilidad de
ajustarla segun respuesta.

[Monitorizacion  |Alivio alcanzado, nivel de sedacidn, efectos no deseados y
ajustes realizados.

Hidratacion y nu- |Registrar estas decisiones de forma independiente de la deci-
tricion sion de sedar.

Reevaluacion Evolucion del sufrimiento y necesidad de mantener o modificar
la intervencion.

Nota. Elaboracién propia a partir del marco revisado de la European Association for Palliative
Care sobre sedacion paliativa (Surges et al., 2024). La tabla resume elementos de documen-
tacion clinica y no sustituye protocolos institucionales ni valoracién especializada.
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La decision de sedar tampoco determina automaticamente qué
hacer con la hidratacion o la nutricién. El marco EAPC establece expresa-
mente la independencia de las decisiones relativas a hidratacién respecto
de la sedacion, por lo que deben analizarse de acuerdo con sus propios ob-

jetivos, beneficios, cargas y preferencias del paciente.

Debido a la complejidad clinica y ética de esta intervencién, cuando
la situacién lo permita debe participar un profesional con experiencia sufi-

ciente en cuidados paliativos y favorecerse una valoracién interdisciplinaria.

7.10. Lo que significa acompanar durante la agonia

Durante las ultimas horas o dias, la persona puede permanecer dor-
mida durante gran parte del tiempo, comunicarse cada vez menos o dejar
de responder. Para los familiares estos cambios pueden ser dificiles de in-

terpretar.

El equipo puede explicar que la disminucién de la respuesta no sig-
nifica necesariamente que la presencia de personas significativas haya de-

jado de tener valor.

Permanecer cerca, hablar con tranquilidad, tomar una mano, escu-
char musica o participar en rituales coherentes con las preferencias del pa-

ciente puede ser significativo para quienes acompafan.

No existe una Unica forma correcta de acompaiiar. Algunas familias
prefieren silencio; otras desean conversar, rezar o turnarse. Siempre que sea
compatible con la seguridad y los deseos conocidos de la persona, estas

formas de acompafiamiento pueden facilitarse.
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La reduccion de procedimientos sin beneficio también puede devol-

ver intimidad a la persona y a su familia.

Humanizar la agonia no significa idealizarla. En esta etapa pueden
coexistir miedo, agotamiento, sintomas complejos y conflictos familiares.
El objetivo continda siendo disminuir sufrimiento evitable y conservar el

mayor respeto posible por la persona.

7.11. Cuando ocurre la muerte

El fallecimiento no representa una interrupcion inmediata del cui-
dado hacia la familia. Deben cumplirse los procedimientos clinicos y legales
correspondientes para la constatacion de la muerte segun el lugar y la ju-
risdiccion. Debido a que estos procedimientos pueden variar, este libro no

pretende establecer un protocolo administrativo Unico.

Cuando las condiciones lo permiten, los familiares pueden necesitar
tiempo para permanecer junto a la persona fallecida. También pueden existir
practicas culturales, espirituales o religiosas que merecen consideracion

siempre que sean compatibles con las obligaciones médico-legales.

El cuidado posterior del cuerpo debe conservar la misma dignidad
procurada durante la vida. También resulta util proporcionar informacion
clara acerca de los pasos posteriores: certificacién correspondiente, perte-

nencias, posibilidades de despediday vias disponibles para resolver dudas.

Después de una pérdida, una explicacién breve y organizada puede
evitar que una familia vulnerable tenga que orientarse sola dentro de pro-

cedimientos que probablemente desconoce.
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7.12. El duelo comienza antes de que la persona muera
El duelo puede comenzar antes del fallecimiento, mientras la familia
presencia pérdida funcional, dependencia y proximidad de la muerte. Por

ello, el apoyo no deberia reservarse Unicamente para el periodo posterior.

Una revisién sistematica mixta publicada en 2026 reunio 39 estu-
dios sobre apoyo familiar en cuidados paliativos especializados. Algunas
intervenciones realizadas antes de la muerte, especialmente estrategias de
comunicacion y abordajes familiares, mostraron beneficios potenciales
sobre ansiedad, depresion o duelo posterior, aunque los resultados fueron
heterogéneos y dependieron de las necesidades de cada grupo (Schwal-

bach et al., 2026).

Esto no significa que todo familiar necesite psicoterapia especiali-
zada. La mayoria de las respuestas de duelo constituyen reacciones huma-

nas ante una pérdida.

El acompafiamiento debe proporcionar informacién, facilitar apoyo
y reconocer a quienes desarrollan necesidades de mayor complejidad que

justifican una evaluacién adicional.

La calidad de los cuidados antes de la muerte también puede influir
en la experiencia posterior de la familia. Recibir informacién comprensible,
observar que los sintomas fueron atendidos y disponer de oportunidades
para acompanfar no elimina el dolor de la pérdida, pero puede modificar la
manera en gque se recuerda esta etapa.
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CAPITULO VIII:

ORGANIZACION, CALIDAD, ACCESO Y
DESAFIOS CONTEMPORANEOS DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS




8.1. Del buen profesional al sistema que permite cuidar

Los capitulos previos han mostrado que proporcionar cuidados pa-
liativos requiere conocimientos clinicos, habilidades comunicacionales y
sensibilidad frente a las necesidades de la persona enferma y de su familia.
Sin embargo, incluso un profesional con una formacién adecuada encuentra
importantes limitaciones cuando trabaja dentro de un sistema que no dis-
pone de medicamentos, continuidad asistencial, atencién domiciliaria o me-

canismos funcionales de referencia.

Por esta razon, la calidad de los cuidados paliativos no depende ex-
clusivamente de lo que sucede durante una consulta. También esta condi-
cionada por la posibilidad real de acceder a los servicios, obtener los
tratamientos indicados, recibir atencién adecuada ante una crisis y mante-

ner la continuidad del cuidado después del alta.

La Organizacion Mundial de la Salud considera los cuidados palia-
tivos como parte de los servicios sanitarios integrados y centrados en las
personas y establece que deberian encontrarse disponibles en todos los ni-
veles de atencion. Asimismo, los reconoce como una funcidn esencial de
la atencidn primaria y como un componente de la cobertura sanitaria uni-

versal (WHO, 2020).

Esta perspectiva modifica el foco tradicionalmente colocado sobre
el niumero de especialistas y lo dirige hacia la capacidad efectiva del sis-
tema sanitario: identificar necesidades desde el primer nivel de atencion,
contar con recursos esenciales, recurrir a equipos especializados cuando

la situacion lo requiera y sostener el cuidado dentro del domicilio cuando
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sea necesario.

8.2. Integrar los cuidados paliativos en lugar de aislarlos

Los equipos especializados contintan siendo fundamentales para
abordar situaciones de elevada complejidad. Sin embargo, la magnitud ac-
tual de las necesidades paliativas hace inviable que todas las personas sean

atendidas Unicamente por especialistas.

La OMS propone integrar los cuidados paliativos dentro de la aten-
cion primaria y recurrir a servicios especializados cuando el nivel de com-
plejidad asi lo exija. Este modelo puede favorecer una mayor proximidad y
continuidad asistencial, especialmente entre quienes desean permanecer

en su comunidad o recibir cuidados en el domicilio (WHO, 2018a).

En paises de ingresos bajos y medianos, Peeler et al. (2024) identi-
ficaron distintos modelos de cuidados paliativos primarios desarrollados
en centros de salud, hospitales y domicilios, con una participacion variable
de profesionales generalistas, equipos multidisciplinarios, especialistas y
voluntarios. La revision respalda la utilizacién de la atencién primaria como
estrategia para ampliar la cobertura, aunque subraya que los modelos ne-
cesitan ajustarse tanto a los recursos disponibles como a las particularida-

des socioculturales de cada sistema.

Integrar los cuidados paliativos no significa trasladar toda la res-
ponsabilidad hacia el primer nivel de atencion. Los profesionales generalis-
tas necesitan disponer de mecanismos claros para solicitar apoyo cuando
aparecen sintomas complejos o refractarios, dificultades familiares signifi-

cativas o decisiones especialmente dificiles.
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En este sentido, resulta mdas apropiado concebir los cuidados pa-
liativos como una red integrada por atencion primaria, domicilio, hospital,
consulta ambulatoria y equipos especializados, en lugar de considerarlos

como una unidad aislada del resto del sistema sanitario.

8.3. El hospital sigue teniendo un papel importante

Promover la atencion domiciliaria no significa considerar que toda

hospitalizacién constituye un fracaso del enfoque paliativo.

Existen circunstancias en las que la atencién hospitalaria puede ofre-
cer beneficios claros, por ejemplo, ante sintomas agudos dificiles de controlar,
hemorragias, fracturas, obstrucciones, necesidad de procedimientos inter-
vencionistas, radioterapia paliativa, determinadas infecciones o situaciones

diagnédsticas capaces de modificar significativamente el manejo clinico.

El problema aparece cuando el hospital se transforma en la unica

alternativa disponible para responder a cualquier necesidad.

Las visitas repetidas a servicios de urgencias pueden reflejar una
progresion de la enfermedad, pero también pueden evidenciar la ausencia
de capacidad de respuesta en el domicilio, dificultades para acceder a me-

dicamentos o inseguridad del cuidador frente a una crisis.

Por esta razén, la atencién paliativa hospitalaria necesita estar co-
nectada con lo que ocurrird después del alta. Modificar un tratamiento du-
rante una hospitalizacién tiene un beneficio limitado si posteriormente el
paciente regresa a un entorno donde no puede acceder al medicamento

prescrito o al seguimiento requerido.
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De acuerdo con las caracteristicas de cada caso, la transicién de-
beria contemplar los medicamentos necesarios, instrucciones comprensi-
bles, identificacién de la persona cuidadora, signos de alarma, mecanismos

de contacto con los servicios y planificacién del seguimiento.

8.4. El domicilio como lugar de cuidado, no como traslado de
responsabilidades

Para muchas personas, permanecer en el hogar adquiere un signi-
ficado particular durante una enfermedad avanzada. No obstante, expresar
el deseo de recibir cuidados o morir en casa no garantiza por si solo que

esta alternativa sea viable.

La atencién domiciliaria requiere una estructura capaz de soste-
nerla: disponibilidad de profesionales, acceso a medicamentos, capacidad
para responder ante la aparicién de sintomas, comunicacién entre los dis-

tintos niveles de atencidn y apoyo suficiente para la persona cuidadora.

Una revisiodn sistematica publicada en 2024 evalué intervenciones
paliativas desarrolladas en el domicilio en personas con enfermedades gra-
ves y progresivas. Los estudios analizados mostraron beneficios potencia-
les en control de sintomas, calidad de vida, utilizacion de recursos y
posibilidad de recibir atenciéon o morir en casa. Sin embargo, existié una
considerable heterogeneidad entre los distintos modelos y las poblaciones

estudiadas (Feliciano & Reis-Pina, 2024).

Estos resultados respaldan el desarrollo de modalidades domicilia-
rias, pero no permiten asumir que cualquier programa denominado “aten-

cién en casa” producira resultados equivalentes.
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Ademas, el domicilio puede transformarse en una fuente impor-
tante de carga cuando la familia debe asumir tareas de movilizacion, hi-
giene, administracion de medicamentos, vigilancia durante la noche y
respuesta frente a crisis sin recibir apoyo suficiente. Transferir responsabi-
lidades sin proporcionar recursos puede incrementar la desigualdad en lugar

de reducirla.

Por ello, ademds de considerar la preferencia del paciente, es ne-
cesario formular una pregunta practica: qué recursos deben estar disponi-

bles para que esa preferencia pueda sostenerse realmente.

8.5. Telemedicina: acercar el cuidado sin reemplazar la pre-
sencia

El desarrollo de tecnologias digitales ha generado nuevas posibili-
dades para la atencion paliativa. Las videollamadas, llamadas telefénicas,
herramientas de seguimiento remoto de sintomas y sistemas digitales de
comunicacion pueden facilitar que personas alejadas de servicios especia-
lizados mantengan contacto con profesionales sin necesidad de despla-

zarse de manera constante.

La telemedicina resulta especialmente atractiva para pacientes con
deterioro funcional, para quienes deben recorrer largas distancias y para re-

giones donde existe una disponibilidad limitada de especialistas.

Sin embargo, los resultados de la evidencia disponible no son uni-
formes. Una revision sistematica realizada por Chen et al. (2023), que incluy6
30 ensayos y mas de 19 000 pacientes, identificé beneficios en determinados

estudios sobre calidad de vida, sintomas, estado emocional y algunos resul-
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tados relacionados con la utilizacién de servicios sanitarios. No obstante,

los efectos fueron inconsistentes entre los diferentes ensayos.

Una revision sistematica posterior, publicada en 2026, confirmo
esta heterogeneidad. La teleatencion puede mejorar el acceso, el segui-
miento de sintomas y la satisfaccién en determinados escenarios, pero sus
resultados dependen del modelo aplicado, la poblacion atendida, la tecno-
logia utilizada y el nivel de integracién con la atencién presencial (Utama et

al., 2026).

Los cuidadores también pueden obtener beneficios. Un metaanali-
sis publicado en 2024 que reunié nueve ensayos aleatorizados encontré una
reduccion de la carga del cuidador y de la ansiedad asociada con interven-
ciones de telemedicina, aunque no se observé una mejoria estadisticamente

significativa en depresion o calidad de vida (Yang et al., 2024).

Por ello, la telemedicina debe considerarse una herramienta com-
plementaria. Puede disminuir desplazamientos y facilitar el acceso a cono-
cimientos especializados, pero no sustituye en todas las circunstancias una
exploracidn fisica, una visita domiciliaria o la presencia directa de un profe-

sional cuando la situacién es compleja.

Asimismo, puede generar nuevas formas de desigualdad cuando
se presupone que todas las personas disponen de dispositivos tecnoldgi-
cos, conexion estable a internet, privacidad suficiente y alfabetizacidn digi-
tal. La tecnologia unicamente reduce distancias cuando quienes la

necesitan tienen realmente la posibilidad de utilizarla.
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8.6. Acceso a opioides: entre el uso seguro y el sufrimiento no
tratado

El acceso a medicamentos opioides constituye uno de los ejemplos
mas claros de las desigualdades existentes entre distintas regiones del
mundo. La morfina continta siendo un medicamento esencial en determi-
nados cuadros de dolor intenso y también puede desempefiar un papel en
la disnea refractaria. Sin embargo, su disponibilidad para uso médico pre-

senta diferencias muy marcadas entre paises y regiones.

En 2023, la OMS publicé el informe Left behind in pain, centrado es-
pecificamente en las desigualdades relacionadas con el acceso a morfina.
El documento reconoce que en numerosos paises el acceso oportuno y se-
guro continda siendo insuficiente y describe barreras vinculadas con la re-
gulacién, la disponibilidad, los procesos de adquisicion y distribucion, la
formacion de los profesionales y los temores relacionados con el empleo

de opioides (WHO, 2023).

El desafio regulatorio consiste en garantizar que el acceso se pro-
duzca de forma segura. Estos medicamentos requieren una prescripcion
responsable, seguimiento clinico y medidas destinadas a prevenir errores
o desvios. Sin embargo, una regulacién excesivamente restrictiva también
puede causar dafo cuando impide tratar adecuadamente un dolor intenso

para el que existe una indicacién clinica.

Por tanto, la cuestién no consiste en elegir entre controlar o permitir
el uso de opioides. El objetivo deberia ser desarrollar politicas que combinen
seguridad con un acceso proporcional a las necesidades clinicas. Para una

persona con dolor severo, una prescripcion tiene escasa utilidad practica si
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posteriormente no puede obtener el medicamento.

8.7. Formar profesionales antes de exigirles que proporcionen
cuidados paliativos

No resulta razonable esperar que todos los profesionales sanitarios
se conviertan en especialistas en cuidados paliativos. Sin embargo, si es
necesario que desarrollen competencias fundamentales que les permitan
identificar necesidades, abordar problemas frecuentes, comunicarse sobre
enfermedades graves y reconocer cuando es necesario solicitar apoyo es-

pecializado.

Una revision paraguas publicada en 2026 analizé la evidencia
acerca de la educacién en cuidados paliativos dirigida a estudiantes de pro-
fesiones sanitarias. Los programas evaluados mostraron efectos favorables
en conocimientos, actitudes, habilidades, autoeficacia y competencias. Sin
embargo, la formacion se concentré principalmente en control de sintomas
y comunicacidn, mientras que dimensiones como espiritualidad, duelo,
cuestiones éticas y legales y atencidn psicosocial recibieron menor aten-
cion. Ademas, practicamente no existia evidencia que permitiera determinar
si estas mejoras educativas se traducian posteriormente en mejores resul-

tados para pacientes u organizaciones (Xiao et al., 2026).

Este hallazgo debe interpretarse con cautela. Incrementar los co-
nocimientos después de una actividad formativa no garantiza que puedan
aplicarse cuando existen carencias de medicamentos, tiempo, supervision
o mecanismos de referencia. La formacion deberia comenzar durante el

pregrado y continuar a lo largo de la vida profesional, con competencias es-
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pecificas adaptadas a las funciones de cada disciplina.

Medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social y otras profesiones
requieren capacidades diferentes pero complementarias. La interdisciplina-
riedad funciona de manera mas eficaz cuando cada integrante conoce con
claridad su ambito de actuacidn y sabe en qué momento necesita recurrir a

los demas miembros del equipo.

8.8. Medir calidad sin convertir al paciente en un indicador

Si los cuidados paliativos forman parte de un sistema de salud, re-
sulta necesario evaluar su calidad. Sin procesos de medicién es dificil iden-
tificar deficiencias, seguir los cambios a lo largo del tiempo o determinar si

una determinada intervencion produce mejoras en la atencion.

No obstante, algunos resultados no pueden interpretarse de manera
automatica. Una supervivencia mas prolongada no constituye siempre el
principal objetivo, una hospitalizacion puede ser apropiada y morir en el do-
micilio tampoco representa necesariamente un resultado positivo si no co-

rresponde con los deseos o posibilidades de la persona y su familia.

Por esta razén, los indicadores deberian considerar de manera con-
junta la estructura del servicio, los procesos asistenciales, los resultados

obtenidos y la experiencia del paciente.

Una revisién sistematica publicada en 2025 encontré una elevada
diversidad entre los indicadores y medidas utilizados para evaluar la aten-
cion paliativa en pacientes con cancer. Mas del 90 % de los estudios inclui-

dos procedian de contextos de ingresos altos y existia un mayor énfasis en
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los resultados que en la estructura y los procesos de atencion. Los autores
identificaron la falta de estandarizacién como una limitacion relevante para
comparar los servicios y recomendaron incorporar medidas validadas cen-

tradas en el paciente (Ng et al., 2025).

Entre los aspectos que pueden evaluarse se encuentran el control
sintomatico, la identificaciéon oportuna de necesidades, la comunicacion
acerca de los objetivos, la continuidad de la atencidn, el acceso a medica-
mentos, la experiencia del paciente y del cuidador y la capacidad de respon-

der ante situaciones de crisis.

Sin embargo, medir un problema no significa necesariamente resol-
verlo. Registrar una puntuacién de dolor, por ejemplo, carece de utilidad si

posteriormente no se interviene ante una intensidad elevada.

La medicion adquiere verdadero valor cuando sus resultados se uti-
lizan para introducir modificaciones concretas en la atencion.
8.9. Una necesidad creciente frente a una cobertura todavia
insuficiente

Aunque los cuidados paliativos han experimentado una expansién
real, la cobertura continta siendo insuficiente frente a la magnitud de las

necesidades existentes.

Connor et al. (2025) estimaron la existencia de aproximadamente
33 700 equipos especializados de cuidados paliativos a escala mundial, en
comparacion con alrededor de 25 000 en 2017. El nimero estimado de per-

sonas atendidas por estos servicios pasod de casi siete millones a aproxi-
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madamente 10,4 millones en 2025. A pesar de este crecimiento, dicha cifra
representaria unicamente alrededor del 14 % de la necesidad paliativa mun-

dial estimada.

Los autores también calcularon que la atencién especializada cu-
bria solamente aproximadamente el 4,4 % de la necesidad existente en pai-
ses de ingresos bajos y medianos. No obstante, sefialaron que una parte
de estas necesidades puede y debe resolverse mediante cuidados paliativos
primarios, cuya contribucion global todavia no ha podido estimarse adecua-

damente.

El mapa mundial publicado también en 2025 proporciona otra pers-
pectiva sobre esta situacion. Tripodoro et al. analizaron 201 paises y terri-
torios mediante dominios relacionados con politicas, medicamentos
esenciales, servicios, educacion, investigacion y participacion de la comu-
nidad. El 40 % fue clasificado dentro de un nivel de desarrollo emergente,
otro 28 % se encontraba en progreso y solamente el 14 % alcanz6 una cate-

goria avanzada (Tripodoro et al., 2025).

Estos resultados indican que incrementar Unicamente el nimero de

unidades especializadas no es suficiente para resolver el problema.

Un sistema sanitario puede contar con servicios de excelente cali-
dady, al mismo tiempo, mantener a una gran parte de la poblacién sin ac-
ceso. Desde una perspectiva de equidad, las preguntas centrales son quién
consigue acceder a estos cuidados, en qué momento de la enfermedad y

con qué grado de continuidad.
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8.10. El desafio particular de los paises de ingresos bajos y
medianos

Una proporcion considerable de las necesidades paliativas se con-
centra precisamente en contextos que disponen de menos recursos para
responder a ellas. En estos entornos suelen coexistir diferentes barreras:
escasez de especialistas, grandes distancias geograficas, acceso limitado
a medicamentos, formacién profesional insuficiente, fragmentacién de la
atencion, escaso desarrollo de los servicios domiciliarios y transferencia de

determinados costos hacia las familias.

La revision de Peeler et al. (2024) sefiala que el fortalecimiento de
los cuidados paliativos desde la atencion primaria podria representar una
estrategia especialmente relevante para avanzar hacia una cobertura mas
equitativa. Sin embargo, la evidencia disponible continta siendo limitada y

los modelos estudiados presentan una gran heterogeneidad.

Esta desigualdad también se refleja en la produccion cientifica,
dado que una parte sustancial de la evidencia procede de sistemas sanita-
rios con recursos humanos y farmacolégicos muy distintos de aquellos en
los que se concentra la mayor necesidad. Por esta razoén, las recomenda-
ciones internacionales requieren adaptacion al contexto y no deberian re-

producirse de manera mecdnica.

En zonas rurales o en lugares con pocos especialistas pueden ad-
quirir una importancia particular la capacitacién de los profesionales del pri-
mer nivel, la enfermeria comunitaria, la telesalud y las redes de consulta a

distancia.
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Adaptar la atencién al contexto no significa aceptar estandares
asistenciales inferiores. Significa construir la mejor respuesta posible a par-
tir de las condiciones existentes mientras, simultaneamente, se trabaja para

transformarlas y mejorarlas.

8.11. América Latina: progreso acompanado de desigualdad
América Latina ha experimentado avances en el desarrollo de los
cuidados paliativos, aunque estos contindan distribuyéndose de manera

muy heterogénea.

Un analisis basado en el Atlas Latinoamericano comparé datos co-
rrespondientes a 17 paises entre 2012 y 2020. Durante este periodo au-
mento la disponibilidad de servicios, se incorporaron cuidados paliativos a
determinados programas académicos y mejoraron algunos indicadores re-
lacionados con el acceso a opioides. Sin embargo, persistieron diferencias
importantes entre los paises, lo que demuestra que el progreso regional no

ha ocurrido de forma uniforme (Pastrana & De Lima, 2022).

Las desigualdades también pueden manifestarse dentro de un
mismo pais, particularmente entre las grandes ciudades y las comunidades

rurales.

Una revision reciente acerca del lugar de muerte en América Latina
identificd una marcada heterogeneidad entre los distintos paises. Incluso
dentro de la propia region, la proporcién de muertes ocurridas en el domicilio
o en instituciones hospitalarias variaba de acuerdo con el contexto, las ca-

racteristicas demograficas y las condiciones de los sistemas de salud. Los
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autores interpretaron estas diferencias dentro de un marco de desigualda-
des de acceso, infraestructura y factores socioculturales (Cordoba-Nufiez

et al,, 2026).

En consecuencia, aumentar Unicamente el numero de servicios re-
presenta solo una parte del proceso de desarrollo. También resultan rele-
vantes su distribucion territorial, las enfermedades que atienden, las
poblaciones que consiguen acceder a ellos y su grado de articulacién con

la atencion primaria.

La ampliacion de los cuidados paliativos en la regién probable-
mente requiera combinar servicios especializados con fortalecimiento del
primer nivel, acceso seguro a medicamentos esenciales, formacion profe-
sional, atencion domiciliaria y modelos ajustados a la diversidad geografica
y social existente.

8.12. Ecuador: organizacion, regulacion y acceso a los cuida-
dos paliativos

Los datos correspondientes a América Latina no deben utilizarse
automaticamente para describir la situacion particular de Ecuador. La orga-
nizacion de los servicios, la regulaciéon de medicamentos, los mecanismos
de referencia y los recursos disponibles dependen del marco sanitario na-
cional. Por esta razén, el analisis ecuatoriano requiere fuentes propias y ac-

tualizadas.

8.12.1. Marco nacional de cuidados paliativos

Ecuador ha desarrollado progresivamente un marco normativo es-

pecifico para la atencién paliativa. La Politica Nacional de Cuidados Palia-
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tivos 2022-2026, aprobada mediante el Acuerdo Ministerial No. 00017-
2022 y publicada en el Registro Oficial No. 166 del 11 de octubre de 2022,
establecio lineamientos orientados al fortalecimiento de este tipo de aten-
cion dentro del Sistema Nacional de Salud (Ministerio de Salud Publica del

Ecuador, 2022).

Posteriormente, este marco fue ampliado mediante la Ley Organica
de Cuidados Paliativos, publicada en el Tercer Suplemento del Registro Ofi-
cial No. 8 del 28 de marzo de 2025. La ley establece el Sistema Nacional de
Cuidados Paliativos y dispone como objetivo garantizar una atencién inte-
gral que permita a las personas vivir con dignidad durante el curso de una
enfermedad avanzada o incurable, adaptando la atencién a las necesidades
del paciente y de su familia. Sus disposiciones son de aplicacion obligatoria
para el Sistema Nacional de Salud en el territorio ecuatoriano (Asamblea

Nacional del Ecuador, 2025).

La promulgacién de esta ley representa un avance en la formaliza-
cion juridica de los cuidados paliativos en Ecuador al establecer un marco
especifico para su organizacién dentro del sistema sanitario. No obstante,
la existencia de normas, politicas y estructuras institucionales no demuestra
por si sola una implementacion homogénea ni garantiza que todas las per-
sonas dispongan del mismo acceso a profesionales capacitados, medica-
mentos esenciales, atencion domiciliaria o servicios especializados. Por
ello, al analizar la situacion nacional es necesario diferenciar entre recono-
cimiento normativo, capacidad asistencial disponible y acceso efectivo de

la poblacion.
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8.12.2. Niveles de atencion y derivacion

El modelo sanitario ecuatoriano organiza la atencion mediante di-
ferentes niveles de complejidad. El primer nivel constituye la puerta de en-
trada al Sistema Nacional de Salud y tiene funciones de resolucién de los
problemas de menor complejidad, coordinacién del flujo de pacientes y re-
ferencia hacia servicios de mayor capacidad resolutiva. El segundo nivel in-
corpora atencion ambulatoria especializada y hospitalaria, mientras que el
tercero concentra servicios especializados y de mayor complejidad (Minis-

terio de Salud Publica del Ecuador, 2020).

La incorporacién de los cuidados paliativos al primer nivel también
aparece en documentos operativos posteriores. Las directrices del Minis-
terio para médicos especialistas del primer nivel incluyen expresamente la
evaluacion inicial de enfermedad terminal o cuidados paliativos entre las
atenciones que requieren una valoracion clinica ampliada (Ministerio de

Salud Publica del Ecuador, 2023).

Desde una perspectiva clinica, este modelo permite que necesida-
des paliativas basicas sean identificadas y abordadas cerca de la comuni-
dad, mientras que los problemas que superan la capacidad resolutiva del

establecimiento deben ser referidos a servicios de mayor complejidad.

No obstante, en la revisiéon documental realizada para esta obra no
se identificéd un Unico algoritmo nacional paliativo, actualizado y publica-
mente disponible, que establezca criterios clinicos detallados y uniformes
de derivacién especializada para todas las enfermedades y establecimien-

tos. Por ello, los criterios de complejidad y derivacién desarrollados en ca-
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pitulos anteriores de este libro deben entenderse como orientacion clinica
basada en evidencia y no como reproduccién de un protocolo oficial Unico

del Ecuador.

8.12.3. Medicamentos esenciales y actualizacion del CNMB

El Cuadro Nacional de Medicamentos Bdsicos constituye el instru-
mento oficial para la seleccidon de medicamentos esenciales dentro del Sis-
tema Nacional de Salud. CONASA sefiala que este instrumento incorpora
niveles de atencidn y se actualiza periédicamente con criterios relacionados

con eficacia, seguridad, necesidad, disponibilidad y costos.

A la fecha de corte de esta obra, septiembre de 2026, el portal oficial
del Consejo Nacional de Salud (CONASA) lista la Xl revisién del Cuadro Na-
cional de Medicamentos Basicos, correspondiente a 2026, como la edicion
mas reciente dentro de su repositorio institucional (Consejo Nacional de

Salud, s. f.).

Por tratarse de un instrumento dinamico, la seleccion y presenta-
cion de un medicamento concreto debe verificarse en la versién vigente del
CNMB en el momento de la prescripcién y no reproducirse de manera inde-

finida desde revisiones anteriores.

Ademas, la inclusién de un medicamento en el cuadro nacional no
debe interpretarse como prueba de existencia permanente en todos los es-
tablecimientos. Debe distinguirse entre inclusién normativa, disponibilidad

institucional y acceso efectivo del paciente.
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8.12.4. Prescripcion y control de opioides sujetos a fiscalizacion

En Ecuador, los medicamentos que contienen sustancias estupefa-

cientes o psicotropicas estan sometidos a regulacidn especifica.

El Acuerdo Ministerial No. 00025-2020 regula su prescripcion, dis-
pensacién, movimientos y el abastecimiento y control de recetas especiales.
La regulacion establece la receta especial como el documento legal para la
prescripcion y dispensacion de estos medicamentos y contempla entre los
profesionales facultados a médicos generales y especialistas, de acuerdo
con las condiciones previstas en la normativa (Ministerio de Salud Publica

del Ecuador, 2020).

ACESS mantiene ademas procedimientos especificos para el abas-
tecimiento de recetas especiales y para el control de la prescripcién y dis-

pensacion de medicamentos sujetos a fiscalizacion.

El control regulatorio es necesario para favorecer una utilizacion se-
gura. Sin embargo, desde la perspectiva paliativa también debe reconocerse
que la posibilidad real de acceder a un opioide depende de varios compo-
nentes: existencia del medicamento, establecimiento habilitado, profesional
facultado para prescribir, disponibilidad del recetario correspondiente y dis-

pensacion efectiva.

Por ello, ni la presencia del medicamento en una lista oficial ni la
existencia de una regulacién permiten afirmar por si solas que el acceso

sea homogéneo en todo el territorio.
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8.12.5. Recursos y cobertura: lo que puede y lo que no puede afirmarse

La documentacién oficial permite afirmar que Ecuador cuenta con
un marco nacional especifico para el desarrollo de los cuidados paliativos,
integrado por la Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026 y la Ley
Organica de Cuidados Paliativos publicada en 2025. Asimismo, la atencion
paliativa se encuentra incorporada dentro de la organizacién sanitaria, su
evaluacion esta contemplada en el primer nivel de atencion y existe regula-
cién especifica para los medicamentos sujetos a fiscalizacién (Ministerio de

Salud Publica del Ecuador, 2022; Asamblea Nacional del Ecuador, 2025).

Sin embargo, durante la revision realizada para esta obra no se iden-
tificé una fuente oficial nacional, actualizada a septiembre de 2026, que per-
mita establecer con suficiente precisidon el nimero total de equipos
paliativos actualmente operativos, su distribucién territorial completa, sus
modalidades de atencidén y la proporcién exacta de la poblacién que dispone

de acceso efectivo.

Por este motivo, no resulta metodolégicamente apropiado utilizar
una cifra latinoamericana como si correspondiera especificamente a Ecua-
dor ni convertir la existencia de politicas y normas en una estimacion de co-

bertura real.

La situacién puede comprenderse diferenciando tres niveles: exis-
tencia normativa, capacidad asistencial organizada y acceso efectivo. La
primera puede verificarse mediante leyes, politicas y documentos técnicos;
la segunda depende de servicios, personal y redes funcionales; la tercera
se concreta Unicamente cuando la persona que necesita atencién logra re-

cibirla oportunamente.
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Tabla 7

Elementos verificables del marco de cuidados paliativos en Ecuador

Componente Evidencia verificable Limite de interpretacion
Politica na-|Politica Nacional de Cuidados Pa-|Su existencia no demuestra co
cional liativos 2022-2026, aprobada me-bertura homogénea en todo el

diante Acuerdo Ministerialfpais.
00017-2022.

[Marco Tegal |[Ley Organica de Cuidados PaliatiLa existencia de un marco legal
vos, publicada en el Tercer Suple-especifico no demuestra por si
mento del Registro Oficial No. 8 delfsola una implementacién uni
28 de marzo de 2025. forme ni acceso efectivo en todo

el territorio nacional.

Primer nivel [El MSP contempla la evaluacion|No implica igual capacidad palia-
inicial de enfermedad terminal oftiva en todos los establecimien-
cuidados paliativos en este nivel. [tos.

Derivacion El sistema de referencia y contra-

rreferencia permite derivar seguin
capacidad resolutiva.

ivo nacional Unico aplicable a

No se localizo un algoritmo palia-
odos los escenarios.

[Medicamen-

CONASA lista el XIl CNMB-2026

tos esenciales

como revision vigente.

La inclusion en el CNMB no equi-
vale a disponibilidad permanente
en cada establecimiento.

Opioides fis-|Requieren prescripcion y dispensa-La existencia de regulacion no

calizados cion mediante receta especial y rejdemuestra acceso efectivo u
gulacion sanitaria especifica. oportuno.

Cobertura Existe un marco nacional para de-En las fuentes oficiales consulta

sarrollar cuidados paliativos, res-
paldado por la Politica Nacional
2022-2026 y la Ley Organica de
Cuidados Paliativos de 2025.

das no se identificé una cifra na-
cional completa y actual de
cobertura efectiva.

Nota. Elaboracion propia a partir de documentos oficiales del Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, Asamblea Nacional del Ecuador, Registro Oficial, Consejo Nacional de Salud y

ACESS. Revision

normativa: septiembre de 2026.

8.13. Innovacion sin perder de vista lo esencial

Es probable que durante los préximos afios se amplie la utilizacion

de telemedici

na, herramientas digitales para seguimiento de sintomas, his-

torias clinicas interoperables y sistemas predictivos. Estas tecnologias pue-

den contribui

por si solas n

r a mejorar determinados componentes de la atencion, pero

o resuelven las deficiencias estructurales existentes.
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Una aplicacidn digital no puede reemplazar la disponibilidad de un
medicamento esencial, del mismo modo que un algoritmo de identificacion
pierde utilidad si posteriormente no existe un equipo capaz de atender a la
persona identificada. Por esta razén, una innovacion resulta realmente Gtil

cuando responde a una necesidad asistencial concreta.

Ademas, herramientas mucho menos sofisticadas pueden generar
un impacto considerable: una historia clinica donde se registren adecuada-
mente los objetivos del paciente, un nimero telefénico disponible durante
una crisis, una enfermera capacitada para brindar atenciéon domiciliaria o

un mecanismo funcional de referencia.

La tecnologia deberia incorporarse cuando contribuya efectiva-
mente a disminuir distancias, mejorar la continuidad de los cuidados o fa-

cilitar la identificacion y el alivio del sufrimiento.

8.14. Hacia un sistema paliativo de calidad

Un sistema de cuidados paliativos de calidad requiere integrar di-
versos componentes: identificacién temprana de las necesidades, compe-
tencias paliativas fundamentales entre los profesionales generalistas,
acceso a atencion especializada cuando aparece mayor complejidad, dis-
ponibilidad de medicamentos esenciales, continuidad entre diferentes nive-
les asistenciales, atencion domiciliaria, apoyo a los cuidadores y

mecanismos para evaluar la calidad.

El mapa mundial de 2025 refleja precisamente esta concepcién am-
plia al valorar dimensiones relacionadas con politicas, medicamentos, ser-

vicios, formacidn, investigacién y participacién comunitaria, en lugar de
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limitar el desarrollo de los cuidados paliativos al numero de especialistas
existentes (Tripodoro et al., 2025). Esta perspectiva permite diferenciar cla-
ramente entre disponer de un servicio y construir un verdadero sistema de

atencion.

Un servicio puede proporcionar una atencién excelente a las perso-
nas que consiguen llegar hasta él. Un sistema, en cambio, intenta garantizar
que quien necesita esos cuidados cuente con una posibilidad razonable de

recibirlos.

Esta diferencia adquiere especial importancia para las personas
que viven lejos de los grandes hospitales, disponen de recursos econdmicos
limitados, no cuentan con cuidadores o pertenecen a grupos que histdrica-

mente han tenido menor acceso a los servicios sanitarios.

En Ecuador, la existencia de una politica nacional, una estructura
organizada por niveles, un cuadro nacional de medicamentos esenciales y
regulacién especifica para sustancias fiscalizadas proporciona una base
normativa para el desarrollo de estos cuidados. Sin embargo, la evaluacion
de la calidad debe ir mas alla de la existencia formal de estos instrumentos
y considerar su traduccion efectiva en disponibilidad territorial, continuidad,

acceso a medicamentos, capacidad de referencia y atencién oportuna.

Por ello, la calidad de un sistema paliativo también deberia valo-
rarse considerando a aquellas personas que nunca lograron acceder a una
unidad especializada y analizando si las necesidades que podian resolverse
en niveles generales de atencién fueron identificadas y atendidas oportu-

namente.

159



CONCLUSIONES GENERALES

Los cuidados paliativos constituyen una modalidad de atencién
orientada a personas adultas con enfermedades graves, progresivas o avan-
zadas y no deben reservarse exclusivamente para los ultimos dias de vida.
Su incorporacion responde a la presencia de necesidades fisicas, psicolé-
gicas, sociales o espirituales que requieren evaluacion y tratamiento, inde-
pendientemente de que continden existiendo intervenciones dirigidas a

modificar el curso de la enfermedad.

A lo largo de esta obra se ha mostrado que la atencién paliativa
exige una valoracion integral. El control de sintomas como dolor, disnea,
nauseas, estrefiimiento o delirium requiere razonamiento clinico, identifica-
cién de posibles causas reversibles, seleccién proporcionada de las inter-
venciones y reevaluacion de la respuesta. Las escalas y herramientas
estructuradas pueden apoyar este proceso, pero no sustituyen la historia
clinica, la exploracién ni el conocimiento de aquello que cada persona con-

sidera prioritario.

La evidencia que sustenta las diferentes intervenciones no presenta
el mismo grado de certeza. Algunas recomendaciones cuentan con res-
paldo de guias clinicas, revisiones sistematicas y ensayos controlados,
mientras que otras se apoyan en estudios heterogéneos, evidencia limitada
o consenso experto. Esta diferencia es especialmente relevante en ambitos
como el uso de opioides para determinadas indicaciones, el delirium, la hi-
dratacion clinicamente asistida, algunos tratamientos utilizados durante los

ultimos dias y la sedacion paliativa. Reconocer estas limitaciones permite
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evitar que una practica frecuente sea presentada como una certeza cienti-

fica cuando todavia existe incertidumbre.

También resulta necesario distinguir las poblaciones de las que pro-
cede la evidencia. Una proporcion importante de la investigacion paliativa
se ha realizado en personas con cancer y en sistemas sanitarios de paises
de ingresos altos. Por ello, determinadas recomendaciones no pueden ex-
trapolarse automaticamente a enfermedades no oncoldgicas, a otros con-
textos asistenciales o a realidades sanitarias con recursos diferentes. La
identificacién explicita de estas limitaciones forma parte de una aplicacién

responsable de la evidencia.

El sufrimiento asociado con una enfermedad avanzada tampoco
puede reducirse a sus manifestaciones fisicas. Ansiedad, depresién, pérdida
de autonomia, dificultades econdmicas, sobrecarga familiar, conflictos re-
lacionados con el sentido de vida y necesidades espirituales pueden modi-
ficar profundamente la experiencia de la enfermedad. Una atencién integral
debe reconocer estas dimensiones sin patologizar automaticamente res-
puestas humanas comprensibles, pero también sin utilizar el acompana-
miento como sustituto de una valoracion clinica cuando existen sintomas

persistentes, sufrimiento grave o riesgo para la seguridad.

La autonomia del paciente ocupa un lugar transversal en esta aten-
cion. La toma de decisiones compartida requiere informaciéon comprensible,
valoracién de la capacidad para la decision especifica, respeto por las pre-
ferencias de la persona y responsabilidad clinica por parte de los profesio-
nales. La planificacién anticipada adquiere mayor utilidad cuando se

concibe como un proceso dindmico de didlogo y documentacion que puede
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revisarse conforme cambia la situacion clinica, y no Unicamente como la

existencia de un documento.

Durante los ultimos dias de vida, la proporcionalidad adquiere una
importancia particular. Revisar tratamientos, simplificar medicamentos, va-
lorar por separado las decisiones sobre nutricidn e hidratacion, anticipar sin-
tomas y preparar a la familia forman parte de una atencién activa. Cuando
existe sufrimiento refractario, la sedacion paliativa puede considerarse den-
tro de un proceso que exige evaluacion de la refractariedad, deliberacion,
consentimiento o representacion cuando corresponda, proporcionalidad,
monitorizacién y registro clinico. Su finalidad es aliviar sufrimiento y debe
mantenerse conceptualmente diferenciada de intervenciones dirigidas de-

liberadamente a producir la muerte.

La calidad de los cuidados paliativos depende asimismo de las con-
diciones del sistema sanitario. La existencia de profesionales capacitados
resulta insuficiente cuando faltan medicamentos, continuidad entre niveles,
mecanismos de referencia, apoyo domiciliario o posibilidad de acceder
oportunamente a servicios especializados. Por ello, el desarrollo de la aten-
cidn paliativa requiere combinar competencias basicas en los niveles gene-
rales de atencidn con recursos especializados para situaciones de mayor

complejidad.

En Ecuador existe un marco normativo y organizativo especifico
para el desarrollo de los cuidados paliativos, sustentado por la Politica Na-
cional de Cuidados Paliativos 2022-2026 y fortalecido posteriormente por
la Ley Organica de Cuidados Paliativos, publicada en marzo de 2025. A ello
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se suma la regulacién relacionada con medicamentos esenciales y sustan-
cias sometidas a fiscalizacion. Sin embargo, la existencia de politicas,
leyes y normas no debe confundirse con una demostracion de cobertura
homogénea o acceso efectivo en todo el territorio. La adaptacion de las re-
comendaciones internacionales al contexto nacional requiere diferenciar
entre aquello que esta formalmente establecido y aquello que puede veri-
ficarse como disponibilidad asistencial real (Ministerio de Salud Publica

del Ecuador, 2022; Asamblea Nacional del Ecuador, 2025).

Esta obra corresponde a una revision narrativa académicay no pre-
tende sustituir una guia de practica clinica, un protocolo institucional ni una
revision sistematica. La busqueda realizada permitio integrar guias, revisio-
nes, consensos, ensayos relevantes y literatura reciente hasta la fecha de
corte establecida, pero no garantiza la identificacién exhaustiva de toda la
evidencia existente. Las recomendaciones clinicas sensibles deben inter-
pretarse segun la poblacién estudiada, la certeza disponible, las caracteris-

ticas individuales del paciente y el contexto asistencial.

En conjunto, los cuidados paliativos muestran que una medicina
centrada en la persona no se define Unicamente por la capacidad de modi-
ficar la duracion de la enfermedad. También se expresa en la posibilidad de
aliviar sintomas, prevenir sufrimiento evitable, conservar autonomia, acom-
pafar decisiones dificiles, apoyar a las familias y evitar intervenciones cuya
carga ya no guarda proporcién con el beneficio esperado. La excelencia en
este campo exige integrar evidencia cientifica, razonamiento clinico, comu-
nicacién, trabajo interdisciplinario y respeto sostenido por la persona que

atraviesa la enfermedad.
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