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PROLOGO

Imagen Referencial
Cuidados Paliativos

La calidad de vida de los seres humanos, debe ser
atesorada y protegida hasta finalizada su existencia.
Si los Ultimos afos estdn signados por enfermedades
avanzadas, los cuidados paliativos representan un pilar
esencial en la atencién sanitaria, para proporcionar la
mejoria necesaria a las personas que asi lo requieran.
A lo largo de la historia, su evoluciéon ha permitido un
abordaje integral, no sélo considerando los aspectos
clinicos, estima también los emocionales, sociales y
espirituales del paciente. Esta obra aborda los temas
esenciales en dicha discipling, ofreciendo una vision
completa y actualizada sobre ella.

En este libro, se exploran los antecedentes historicos,
la epidemiologia y el marco legal vigente en Ecuador,
que permiten normar desde las estrategias y pautas en
los cuidados, hasta la soluciéon para dilemas bioéticos
relacionados con el manejo de estos pacientes. Ello
permite establecer el contexto real en cada caso, para
comprender la importancia concerniente a este tipo
de atenciones. Asimismo, se examinan las diferentes
etapas del duelo y sus manifestaciones, e igualmente
habilidades para el acompafiomiento emocional de
quienes padecen y familiares.

Desde un enfoque clinico, se presentan los principios
para el manejo de sintomas en cuidados paliativos,
abordando las mds notables afecciones que impactan
a los pacientes en fase avanzada. Se detallan también
las herramientas sobre la evaluacion del dolor y los
esquemas de analgesia, asegurando una atencion
basada en la evidencia cientifica, la cual garantice el
bienestar para la persona aquejada durante el proceso.
Otro aspecto fundamental es la comunicacién efectiva
entre los profesionales de la salud y el personal sanitario
de apoyo que interactian en el dmbito paliativo. Se
brindan estrategias para desarrollar habilidades en
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Ortotanasia:

Busca el correcto
actuar después de

la muerte de un
paciente que padece
una enfermedad
incurable o en fase
terminal (no extender
la vida de manera
artificial cuando ya
no hay esperanzas
de curacioén).

Distanasia:

El intento de
mantener la vida sin
importar que esta
prolongue la agonia
del paciente en lugar
de permitir que la
muerte ocurra de
forma natural

la relacion terapéutica, transmitir “malas noticias” vy
la escucha activa, permitiendo una interaccién mdas
empdtica con el paciente y su entorno.

El modelo de atencidn paliativa en Ecuador se examina
a profundidad, incluyendo todos sus componentes.
También se describen las labores de enfermeria durante
la atencion primaria. Se detallan procedimientos,
diagnosticos y planes de cuidado, asi como los recursos
necesarios para una intervencién domiciliaria efectiva.
Todo lo mencionado constituye una fortaleza, al
garantizar un mayor acceso a este tipo de asistencia.

El ocaso del lapso vital es un momento que requiere
especial atencién. Debido a ello, el libro incluye un
andlisis detallado sobre los cuidados en la agoniq, la
sedacion paliativa y los ajustes terapéuticos de esta
etapa, siempre desde un enfoque ético y respetuoso.
Finalmente, se abordan cuestiones bioéticas como la
ortotanasia, la distanasiay la voluntad anticipada. Dichos
conceptos promueven una reflexién profunda mediante
la informacién pertinente sobre cada situacion, a través
dela cual se pueden tomar decisiones con el fundamento
debido, tanto en el dmbito legal como sanitario.

Este volumen constituye una herramienta clave para
profesionales de la salud y estudiantes interesados en
ofrecer una atencién paliativa integral y humanizada.
Con una visidbn basada en las evidencia y prdéctica
clinicas, esperamos, su contenido sirva como guiq,
para fortalecer la calidad de vida de los pacientes y sus
familias, en momentos donde prima la vulnerabilidad.

Lourdes Beatriz Gonzdlez-Longoria Boada. MD, Ph.D
Especialista de Segundo Grado en Oncologia
Universidad Espiritu Santo Guayaquil
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Antecedentes Historicos y
Perspectivas

V4

CAPITULO I

Introduccion

Los cuidados paliativos poseen un enfoque integral
orientado a mejorar la calidad de vida en pacientes con
enfermedades avanzadas. Es indudable que cambian
segun las influencias culturales e histéricas, pero
también existen factores comunes a distintas tradiciones
y épocas, favorecedores de su presencia. Ellos estan
profundamente ligados a la cronicidad, el dolor y el
proceso de la muerte.

Tienen sus raices en las primeras civilizaciones, donde
ya se reconocia la importancia de aliviar el sufrimiento
a los enfermos. Al transcurrir la historia, esta practica ha
evolucionado, adaptdndose a los avances en medicina
y a nuevos enfoques de atencion integral en la salud.
Este epigrafe ofrece un horizonte cronologico sobre
su desarrollo, transitando desde sus origenes a los
principales hitos que han marcado su transformacion y
consolidacion.

Através de este recorrido, se exploran aspectos historicos
y tedrico-conceptuales que han orientado su avance.
El término “paliativo” proviene del latin “palliare”, cuyo
significado es: “atenuar” o “aliviar"®. Asimismo, diversos
organismos y entidades han consensuado diferentes
definiciones de cuidados paliativos (CP)(2,3).

Cuidados Paliativos: origen y desarrollo

En las sociedades antiguas, la concepcién sobre la
muerte, no se veia sélo como el final de la vida biolégica
para un individuo, sino, podia representar, la transicion
a otro estado del tipo “espiritual”. Las construcciones
socioculturales, desde las cuales los seres humanos
entienden y dan sentido a “la expiraciéon y al morir”,
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son procesos donde confluyen un conjunto de valores,
prdcticas, creencias y simbolos, que formaban parte del
imaginario social.

Desde este contexto, al estudiar la historia sobre los
cuidados padliativos en las sociedades primitivas,
Aranda et al. en su obra: “The Evolution of Palliative Care:
Historical Perspectives”, nos hacen saber, que los grupos
prehistéricos, si bien no disponian estructuras formales
para la atencidn, probablemente si tenian formas de
apoyo ante la enfermedad y la muerte, aunque estas
fueran rudimentarias y no sistemdticas. Gonzdlez vy
Solano® reconocieron, al sistema folk (interpretacién
de causas y tratamientos sobrenaturales), y la
(interpretacion natural y remedios empiricos). Sin
embargo, al parecer, el sistema de cura y cuidados tal
como lo entendemos hoy, comenzé a desarrollarse
durante el periodo Neolitico.

En la Grecia clasica, se creia que la muerte era parte
del ciclo natural de la vida y, por tanto, existian rituales
para acompanar a los moribundos hacia su paso.
Egipto, afirmaba la existencia de un alma perdurable
después del fenecimiento. Los sacerdotes y sacerdotisas
desempefiaban un papel importante en la atencion de
los agonizantes, guidndolos para lograr una transicion
al mas allg, tranquila y protegida. Las culturas chinas
tradicionales, relacionaban el concepto de “Qi” (energia
vital) con la salud y el bienestar. Este enfoque holistico
sobre la existencia y el fallecimiento influyd en las
prdcticas de cuidados paliativos, integrando la atencién
espiritual ©).

Durante la Edad Medig, el cuidado de las personas
en su etapa final, estaba estrechamente vinculada
con el cuidado que ofrecian las érdenes religiosas. Los
monasteriosy conventos se convirtieron enlos principales
lugares para atender a los enfermos terminales,
proporcionando alivio del dolor y consuelo espiritual a
través de la oracién y la compania.
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El siglo XX, marca un punto de inflexion, cuando figuras
como Cicely Saunders, enfermera y médica, funda en
Dublin, el primer hospicio moderno, el “St. Christopher’s
Hospice”. Su enfoque innovador combindé atencion
médica y soporte emocional, ofreciendo a los pacientes
un entorno en el cual, el manejo del dolor y el bienestar
psicosocial fueron prioritarios.

En la obra “Care of the Dying Patient” (1978), se enfatiza en
cudn importante es abogar por una atencién devenida
en continuay holistica, comenzando desde el diagndstico
de enfermedades terminales. Entonces, se empezd
a reconocer que el alivio del dolor y otros sintomas,
debia emprender no sélo en las fases avanzadas de la
enfermedad, también era preciso durante las etapas
iniciales, en conjuncién con tratamientos curativos.
A continuacién, se describen algunas, entre las
caracteristicas mas relevantes de este modelo:

Enfoque integral del paciente: Reconociendo que el
bienestar de una persona no sblo ve su dependencia en
la curacién fisica, pues también obedece a la atenciéon
emocional, mental y espiritual, Saunders ha promovido
una vision del cuidado donde se involucra a toda la
familia y la comunidad.

1. Capacitaciony educacion: Toda su carrera, Saunders ha
trabajado arduamente para capacitar a profesionales de
la salud en los principios y prdcticas sobre los cuidados
paliativos. Ha participado en la creacién de programas
destinados a la formacion y sensibilizacion, tanto para
médicos como para enfermeras, terapeutas y otros
especialistas, para que puedan ofrecer una atencidn
adecuada y respetuosa con la dignidad del paciente.

2. Promocién del alivio del dolor: Entre las mayores
preocupaciones en los cuidados paliativos estd el
manejo del dolor. Saunders ha sido una defensora activa
del emplear adecuadamente medicamentos y terapias
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Advocacy: Abogar/
Abogacia

20

para aliviar el sufrimiento en los pacientes, asi como del
uso de intervenciones psicosociales que complementan
el tratamiento fisico.

3. Investigacion y avance de la prdctica: Susan ha estado
involucrada en investigaciones que buscan mejorar
la calidad de los cuidados paliativos, especialmente,
respecto a la integracion con los aspectos emocionales y
espirituales durante el tratamiento. Su trabajo ha influido
sobre las politicas de salud publica y el incorporar estas
atenciones en los sistemas a nivel global.

4. Advocacy por la dignidad humana: Como defensora
de la autonomia del paciente, Saunders ha sido una
voz principal en promocionar sus derechos a tomar
decisiones informadas sobre la atencién y tratamiento a
elegir, especialmente enlo querespecta ala planificacion
anticipada sobre los cuidados en su etapa final ©).

Al transcurrir las décadas 1970 y 1980, el modelo
propuesto por Saunders se extendi6 internacionalmente,
impulsando la creacion de nuevas unidades dedicadas a
cuidados paliativos y hospicios en diversos paises. Segln
el Dr. Balfour Mount, considerado uno de los pioneros
en la introduccién del término “cuidados paliativos” en
América del Norte, el enfoque se centrd en proporcionar
alivio del dolor y otros sintomas estresantes. Entre sus
escritos, se argumenta que dichas atenciones deberian
ser una parte integral de la labor médica, destacando la
importancia del enfoque holistico y el trabajo domiciliario
con la familia.

En la década del 1990, la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) incorpora los cuidados paliativos en la
agenda sanitaria global. Dentro de su informe “Cancer
Pain Relief and Palliative Care” (1990), la OMS subrayé que
el sufrimiento padecido por los pacientes con cdncer, es
una cuestidn médica y social para la cual se requiere
atencién y respuesta adecuadas 8,
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Ademds, en América Lating, se cred la Asociacion
Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC) en 1998. Esta
aboga por integrar dichos cuidados en los sistemas de
salud pertenecientes a todo el mundo ©. La Declaracién
de Caracas, emitida durante 1990, también sentd las
bases para una accién politica a nivel internacional en
torno a los derechos pertenecientes a los pacientes, a
recibir atencion paliativa, indicando que el sufrimiento
debe ser abordado con el mismo rigor dado a las
enfermedades curables.

Desde esos primeros momentos en su desarrollo, la
praxis con los cuidados paliativos ha ido integrdndose en
el sistema de salud. A la vez, se han realizado esfuerzos
para capacitar y formar a los profesionales del sector
sanitario. Autores como Elizabeth Kubler-Ross, en su
trabajo seminal “On Death and Dying” (1969), realiza
importantes contribuciones sobre el proceso de morir,
identificando las etapas del duelo, y el papel que juegan
estas en la atencion durante los tiempos finales.

En el dmbito académico, los cuidados paliativos se
han consolidado como un campo para el estudio y la
practica, siendo objeto de investigacién y formacién
continua. En la actualidad, numerosos programas
dedicados al adiestramiento, se centran en capacitar a
profesionales de la salud en esta esfera, reconociendo la
importancia contenida en su abordaje desde un enfoque
interdisciplinario.

A continuacién, se presenta una linea de tiempo con

los hitos mds importantes en la historia de los cuidados
paliativos.

21
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Figura 1.

Linea de Tiempo:
Historia de los
Cuidados Paliativos

Nota. Esta figura
muestra los
principales hitos
clave en la historia
de los cuidados
paliativos.
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ANTIGUEDAD

SigloV.a.C.

La medicina hipocrética ya
reconocia la importancia de
aliviar el sufrimiento.

EDAD MEDIA

Siglo XII:

Siglol.d.C.

Galen, médico romano,
abogaba por el cuidado
integral del paciente. Defendia
el tratamiento de los sintomas
dolorosos como parte de la
préctica médica.

La llegada de la Orden de los Caballeros de San Juan de
Jerusalén, que fundo los hospitales dedicados al cuidado de los
enfermos marcd un avance en la atencion a pacientes con
enfermedades graves, aunque la perspectiva seguia siendo
bésica y centrada en la espiritualidad.

RENACIMIENTO

Siglo XVIal XViil: 1842:
Se comienza a

1895:

Se funda el primer La creacion de

valorar la atencidén  hospital dedicado a  hospitales para
ala calidad de la cuidados paliativos  moribundos en

vida del paciente. en Londres,

Europa

marcando un
cambio en la
filosofia hacia el

cuidado del
sufrimiento.
SIGLO XX
1960: 1970: 1987: 1990:
La Dra.Cicely  Se fundala La Se establece
Saunders Asociocion Organizacion el concepto
establece en Internacional  Mundialdela  de “cuidados
Londres St. de Cuidados  Salud (OMS) paliativos” en
Cristopher’s Paliativos incluye por la préctica
Hospice (IAHPC) primera vez médica
los cuidados
paliativos en
sus directrices.
SIGLO XXI
2002: 2010: 2020:

La OMS promulga un Se lanza una serie La pandemia de

informe sobre el
control del dolor y la  globales.
necesidad de

garantizar el acceso

a medicamentos

de iniciativas

COVID-19 pone de
relieve la necesidad
urgente de cuidados
paliativos
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Evolucion Historica de los Cuidados Paliativos en
Ecuador: un andlisis historico.

En las dltimas décadas se ha evidenciado un desarrollo
significativo de los cuidados paliativos en Ecuador, a
lo largo de las Ultimas décadas, reflejando tanto los
cambios sociales, como los avances en la medicina y la
atencién sanitaria.

La progresiva evolucién en la medicina moderna,
particularmente desde mediados del siglo XX, ha
conducido a un crecimiento significativo del diagndstico
de la poblacién que sufre dolencias crénicas incurables.
Entre estas condiciones se encuentran los cdnceres
metastdsicos, neoplasias malignas en estadios
avanzados, las enfermedades cerebro vasculares con
secuelas fisico motoras y enfermedades mentales que
derivan en estado de demencia, asi como insuficiencias
en oOrganos vitales como el higado, el corazén, los
pulmones, los rifiones.. y ademads, aquellos afectados
por el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA)
(0 Este aumento en la prevalencia de enfermedades en
etapas avanzadas o terminales ha suscitado reflexiones
profundas sobre la naturaleza del cuidado desde la
enfermeriay la atencién al paciente en sus etapas finales.

Esta evolucion se puede dividir en varias etapas, desde
que surge la conciencia sobre cudn necesarios resultan
los cuidados paliativos, hasta suintegracion en el sistema
nacional de salud.

Inicios de la Conciencia sobre los Cuidados
Paliativos (Décadas de 1980 y 1990)

La nocién sobre cuidados paliativos comenzd a ganar
reconocimiento en Ecuador hacia 1980, paralelamente al
crecimiento del movimiento global sobre este enfoque de
atencion. A nivel internacional, el concepto fue formulado
en el Reino Unido por la Doctora Saunders, pionera de
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los cuidados paliativos institucionalizados. Este modelo
empez6 a inspirar la creacion de programas similares en
otros paises, incluyendo Ecuador.

Durante los afios 90, la sociedad ecuatoriana comenzd
a reconocer las necesidades de las personas con
enfermedades terminales y sus familias. Sin embargo,
al no existir formacién especializada y un marco
legal adecuado, se retrasé el desarrollo formal de
estos cuidados en el pais. La atencién se centraba
mayoritariamente en el tratamiento curativo, dejando a
un lado el bienestar y la calidad de vida en los pacientes
que padecian un estado avanzado.

Formalizacién y Primeras Iniciativas (Finales de los
90 y Primeros Afos del 2000)

Finalizando la década del 90 y durante los primeros
anos del 2000, se dio un importante avance en la
formalizacién de los cuidados paliativos en Ecuador. Un
hito significativo fue cuando se fundd, en 1998, la primera
unidad de cuidados paliativos en el Hospital del Dia de
Guayaquil. Esto sucedié gracias a la iniciativa llevada a
cabo por profesionales de la salud y organizaciones no
gubernamentales, que comenzaron a abogar por unad
atencidén mds humanizada.

El afno 2004 marcd otro punto de inflexion, pues se
cred la Asociacion Ecuatoriana de Cuidados Paliativos
(AECP). Fue fundada por médicos y enfermeras
comprometidos con brindar atencién integral a los
pacientes en dicha condicién. Esta entidad promovié la
sensibilizacidon y capacitacion sobre el tema, asi como
la implementacion de protocolos que incorporaban
principios fundamentales, tales como el control del dolor
y el apoyo psicolégico.
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Definiciones en Cuidados Paliativos: Enfermedad
avanzada, terminal y al final de la vida

Los cuidados paliativos no alteran el proceso de morir, ni
lo aceleran, ni lo retrasan. No buscan prolongar la vida
ni apresurar la muerte. Su objetivo es brindar soporte
emocional, en un entorno que involucra al hogar, la
familia, los amigos. Pueden definirse como una atencion
activa integral de pacientes que su estado resulta
de una enfermedad en etapas que los tratamientos
convencionales no proponen una solucidn curativa. Se
fundamenta en garantizar de los sintomas en especial
del alivio del dolor, considerando ademds, los problemas
psicologicos, sociales y espirituales.

El término “cuidado” posee una amplitud semdntica
que permite abarcar categorias mds especificas en la
organizacién cientifica y profesional de la enfermeria.
Dada su naturaleza general, resultante en uno de
los conceptos fundamentales sobre la disciplina, es
apropiado emplear definiciones no restrictivas para no
limitar su cardcter esencial.

Epidemiologia y marco legal de los cuidados
paliativos en Ecuador

El reconocimiento de los cuidados paliativos como parte
del sistemade salud ecuatoriano comenzd a consolidarse
en la década del 2010. En el afio 2013, el Ministerio de Salud
Pudblica emiti6 un Acuerdo Ministerial que establecia
su politica en Ecuador. Esto le promovia inclusion en la
atencidén sanitaria y reconocia su importancia, no solo
en el tratamiento de cdncer, ademds observaba hacia
enfermedades cronicas y degenerativas.

(i)En ese mismo contexto, el Acuerdo Ministerial
101 publicado en 201, establece las bases para la
organizacion y funcionamiento de servicios en
cuidados paliativos que estén alineados con el
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Modelo de Atencién Integral del Ministerio de Salud
Pablica. La integracion del enfoque intercultural
de la salud, reconoce estos, en manera inclusiva y
respetuosa de la diversidad cultural del pais.

Asimismo, el objetivo principal en este acuerdo, busca
garantizar los derechos de los pacientes en etapas
criticas, procurando aliviar su dolor y sufrimiento. Ofrece
ademds una atencidn integral que contemple todos los
aspectos de su vida, incluyendo su entorno familiar.

La Ley Orgdnica de Salud, aprobada en 2015, también
incluyd por primera vez la mencién explicita de los
cuidados paliativos. Se aseguraba asi su acceso y se
lograba promover la formacién de recursos humanos
para esta drea. Este marco legal facilitd su creciente
integracién, en las etapas finales de vida, desde
instituciones tanto publicas como privadas ™,

En la actualidad, el enfoque de los CP se ha expandido. La
investigacion ha demostrado que su incorporacién en las
primeras fases del tratamiento, puede mejorar la calidad
devida, asicomo los resultados clinicos generales, incluso
en situaciones donde la enfermedad es potencialmente
curable.Estereconocimiento hallevado a unaintegracion
mds sistemdatica de estos en la atencién oncolégica,
cardiologica, respiratoria y en otras dreas médicas. La
figura 2 resalta esta sinergia entre métodos curativos y
paliativos, evidenciando que el bienestar del paciente
no debe ser un aspecto secundario, sino un componente
esencial desde el comienzo del proceder.



Figura 2.
Entorno de los
cuidados paliativos

Nota: Adaptada de
Steven Z Pantilat, MD,
FACP.
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Ademds, es esencial considerar algo importante: incluso
en etapas finales, donde la intencion del tratamiento
se desplaza hacia el alivio del sufrimiento, aln existe
un espacio para abordar tentativas curativas o
intervenciones, buscando mejorar la calidad de vida.
Esta dualidad en la practica desde los CP desafia la vision
tradicional que separa claramente la atencién curativa
de la paliativa.

Tiempo
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Manejo de Sintomas en Cuidados
Paliativos

Y 4

CAPITULOII

Introduccion

En los cuidados paliativos, el enfoque principal estd en
el manejo integral sobre los sintomas, buscando mejorar
la calidad de vida de los pacientes y sus familias. Las
personas en fases finales (FFV) experimentan una amplia
variedad de estos. Su naturaleza y severidad dependen
del tipo y estadio de la enfermedad. En los dolientes
oncolégicos, por ejemplo, factores como la localizacion
del tumor, su grado, la extensiéon local y la presencia
de metdstasis, juegan un papel fundamental en sus
manifestaciones (213,

La literatura especializada destaca que los sintomas
mds comunes en estos pacientes incluyen dolor, astenia
y anorexiq, los cuales se presentan en mds del 70% de
los casos. Sin embargo, la comparacion entre estudios
sobre prevalencia se complica debido a variaciones en
la definicién de indicios, las metodologias empleadas
para recolectar datos y los contextos clinicos.
Ademds, es relevante senalar, cémo pueden diferir
considerablemente las percepciones sobre la intensidad
e importancia develada por la sintomatologia, entre los
enfermos y los profesionales de la salud. Esto subraya
la necesidad de una evaluacion interdisciplinaria y
contextualizada (2.

El manejo de los sintomas en cuidados paliativos
requiere una evaluacién constante, ya que estos son
dindmicos, y cambian con el tiempo. Esto se debe a la
evolucién en la enfermedad, los efectos secundarios
de los tratamientos, y las experiencias individuales
pertenecientes a los pacientes y sus cuidadores.
Identificarlos tempranamente e implementar estrategias
de prdcticas personalizadas, son fundamentales para
garantizar una atencién oportuna y eficaz (213),
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Principios generales del control de sintomas

El control de los sintomas en cuidados paliativos se
fundamenta en una serie de principios esenciales que
orientan la practica clinica:

1. Valoracién integral y constante: La evaluacién de los
sintomas debe realizarse a manera global, teniendo en
cuenta no sélo los aspectos fisicos. También deberdn
observarse, los impactos psicologicos, sociales y
espirituales en el paciente y su entorno familiar. Esto
incluye una reevaluacién periédica para adaptar las
intervenciones a la dindmica de la enfermedad y las
necesidades cambiantes del doliente (314,

2. Identificacién temprana de sintomas: La deteccidn
temprana de los sintomas es crucial para prevenir
complicaciones y mejorar el bienestar del paciente.
Estos suelen presentarse de forma concurrente y estar
interrelacionados, formando un complejo que requiere
un enfoque integral para su manejo (4.

3. BUsqueda activa de sintomas: La entrevista es el
principal instrumento en estos casos para facilitar la
identificacion y comprensién del conjunto de sintomas
presentes (2,

4. |dentificacion de causas subyacentes: Es fundamental
determinar si el sintoma es consecuencia de la
enfermedad avanzada, un efecto secundario del
tratamiento, o si tiene un origen independiente. Este
andlisis permite orientar las intervenciones de manera
mas efectiva (4.,

5. Establecimiento de objetivos realistas: El manejo de los
sintomas debe basarse en metas claras y alcanzables.
Estas deben ser discutidas y socializadas con el paciente
y su familia, favoreciendo la toma de decisiones
compartidas y asegurando expectativas realistas (4.
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6. Abordaje interdisciplinario: El equipo de cuidados
paliativos, compuesto por médicos, enfermeras,
psicologosy otros profesionales, debe trabajarenmanera
coordinada para proporcionar una atencién integral. La
literatura demuestra que la participacién de diversos
profesionales mejora la precision en la evaluacién sobre
los sintomas y optimiza los resultados (2.

7. Individualizacién del manejo: Cada paciente tiene
necesidades Unicas, por lo que las estrategias de
manejo deben ser personalizadas, tomando en cuenta
sus preferencias, valores y contexto sociofamiliar (2,

8. Monitorizacién y adaptacién: EI manejo de los
sintomas requiere una vigilancia continua para evaluar
la efectividad en las intervenciones y realizar ajustes
segun sea necesario. Esto incluye considerar los efectos
secundarios de las terapias y las vivencias subjetivas del
pacientes (214),

Por lo tanto, el manejo de los sintomas en cuidados
paliativos no solo busca aliviar el disconfort. También
persigue mejorar la calidad de vida del paciente y su
familia, mediante un enfoque holistico, interdisciplinario
y centrado en la persona.

Valoracién de sintomas: uso de escalas

En la dltima década, el uso de escalas en cuidados
paliativos se ha consolidado como una prdctica
fundamental para evaluar y manejar eficazmente
los sintomas y las necesidades presentadas por
los pacientes con enfermedades avanzadas. Estas
herramientas permiten a los profesionales realizar
valoraciones objetivas y sistemdaticas, facilitando el
planificar intervenciones para mejorar la calidad de vida
en las personas aquejadas. Evaluarlas integralmente,
es crucial para identificar y tratar en manera oportuna
las sintomatologias fisicas, psicolégicas, sociales vy
espirituales que puedan presentarse (219,
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Tabla 1.

Escala ESAS
(Edmonton Symptom
Assessment System)
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Entre las escalas mdas utilizadas en este dmbito estd, la
Escala de Evaluacién de Sintomas de Edmonton (ESAS).
Fue disefiada para monitorear la intensidad de sintomas
comunes en pacientes paliativos, como dolor, fatiga,
nduseas, depresién y ansiedad. Esta herramienta permite
una evaluacién rapida y eficaz, facilitando el identificar
cambios en el estado del aquejado, y la adaptacion del
plan de cuidado segun sus necesidades (219,

Sintoma Descripcion
Dolor 0-10 (0 = sin dolor, 10 = dolor insoportable).
Fatiga 0-10 (0 = sin fatiga, 10 = fatiga extrema).
Nduseas 0-10 (0 = sin nduseas, 10 = nduseas intensas).
Depresion 0-10 (0 = sin depresidn, 10 = depresion extrema).
Ansiedad 0-10 (0 = sin ansiedad, 10 = ansiedad extrema).
Dificultad para 0-10 (0 = sin dificultad, 10 = dificultad extrema).
respirar
Sueno 0-10 (0 = sin problemas, 10 = insomnio severo).
Apetito 0-10 (0 = sin pérdida de apetito, 10 = pérdida extrema).

Bienestar general  0-10 (0 = malestar total, 10 = bienestar total).

Otra herramienta relevante es la Palliative Performance
Scale (PPS), que evalla el estado funcional del paciente
en dreas como deambulacién, actividad, autocuidado,
ingesta y nivel de conciencia. La PPS es (til para estimar
la progresion de la enfermedad y establecer prondsticos.
Esto contribuye a la toma de decisiones clinicas y a la
comunicacion con el doliente y su familia (3),

Puntuacion Descripcion
100 Independiente, realiza todas las actividades.
90 Independencia minima, algunos sintomas, pueder ealizar
actividades.
80 Necesita asistencia ocasional, no puede hacer todo solo.
70 Necesita ayuda significativa, puede estar sentado, no camina.
60 Necesita ayuda considerable, poco o nada de actividades.




Tabla 2.
Escala PPS (Palliative
Performance Scale)

Tabla 3.

Escala de Karnofsky
(Karnofsky
Performance Scale)
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50 Necesita ayuda constante, permanece en cama o silla mas del
50% del dia.

40 Totalmente dependiente, no puede moverse sin asistencia.

30 Estado critico, necesita cuidados médicos continuos.

20 Inconsciente o seminconsciente, con necesidad de cuidados
paliativos intensivos.

10 Muerte.

Ademds de estas escalas, existen otras herramientas
especificas para evaluar sintomas particulares. Por
ejemplo, la Escala de Karnofsky, mide el rendimiento
funcionaly ayuda adeterminarla capacidad del paciente
para realizar actividades diarias. Es Gtil para valorar la
necesidad en cuanto a intervenciones especificas y el
nivel de soporte requerido (219,

Puntuacién (%)

Descripcién

100 Estado de salud normal, sin quejas ni sintomas.

90 Capacidad normal para realizar actividades fisicas, solo
sintomas leves.

80 Actividades normales con esfuerzo, algunos sintomas o
incapacidad leve.

70 Necesita asistencia ocasional, pero puede hacer la mayoria
de las actividades.

60 Requiere asistencia en algunas actividades, pero puede
vivir en forma semindependiente.

50 Necesita asistencia considerable, capaz de cuidar de si
mismo.

40 Requiere atencién médica o asistencia diaria significativa,
capacidad limitada para cuidarse.

30 Requiere asistencia continua, no puede cuidarse solo.

20 Requiere cuidado intensivo. No puede moverse sin
asistencia.

10 Estado moribundo, cuidados paliativos necesarios.

0 Muerte.
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Tabla 4.
Escala de Barthel
(Barthel Index)
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La Escala de Barthel es una herramienta fundamental
en cuidados paliativos para evaluar la dependencia
funcional de los pacientes. Esto ayuda a determinar el
nivel de asistencia requerida por ellos en las actividades
diarias. En el contexto para dichas atenciones, donde la
prioridad es el alivio frente a los sintomas y el bienestar,
la escala facilita la identificaciéon de las necesidades
especificas en cada individuo. Ademds, ofrece una base
objetiva para monitorear su evolucidén a lo largo del
tiempo, lo cual resulta crucial en fases de enfermedad
avanzada, cuando las condiciones pueden cambiar
rGpidamente (219),

Puntuacion Descripcion
100 Independencia total en todas las actividades.
95 Dependencia minima, necesita asistencia ocasional.
80 Necesita ayuda para algunas actividades.
60 Dependencia moderada, necesita a yuda p ara muchas
actividades.
40 Dependencia significativa, necesita ayuda en la mayoria

de las actividades.

20 Totalmente dependiente, necesita ayuda constante.
0 Totalmente dependiente, n o pueder ealizar ninguna
actividad.

La Escal(Escala del Eastern Cooperative Encology
Groupes), diseflada para pacientes oncolégicos,
es (til para evaluar el grado de limitacidon en las
actividades diarias debido a la enfermedad. Ello ayuda
al equipo dedicado a los cuidados paliativos a ajustar el

tratamiento, y mejorar la calidad de vida del aquejado
(1)
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Puntuacion Descripcion
0 Totalmente a ctivo, r ealiza t odas | as a ctividades q ue h acia
antes de la enfermedad.
1 Actividad ligera reducida, puede hacer las actividades diarias

sin limitaciones.

2 Cansancio moderado, puede caminar y estar fuera de la cama
mas de 50% del tiempo durante el dia.

3 Cansancio severo, puede estaren cama o sentado d urante
mas del 50% del tiempo.
4 Totalmente inactivo, se encuentra en cama o en silla la mayor

parte del tiempo; no puede realizar actividades.

Implementar estas escalas en la prdctica clinica no
s6lo mejora la evaluacidén de los sintomas, también
promueve una atencidon centrada en el paciente. Al
proporcionar datos objetivos, estas alternativas facilitan
la comunicacidn entre el equipo de salud y permiten una
mejor comprensidn sobre las necesidades y prioridades
del que padece. Es importante contar con herramientas
estandarizadas para garantizar una labor con calidad y
asegurar la continuidad de los cuidados ().

Es importante sefalar que la seleccidn y aplicacién de
estas escalas deben ser individualizadas, considerando
las caracteristicas y preferencias en cada paciente.
La formacién continua de los profesionales en su uso,
es esencial para garantizar evaluaciones precisas vy
relevantes (9,

En resumen, las escalas en cuidados paliativos son
instrumentos fundamentales que permiten una
evaluacion integral y sistemdtica de los pacientes.
Facilitan identificar sintomas y necesidades, y orientar
la planificacién para lograr intervenciones efectivas. Su
uso adecuado y contextualizado es clave al ofrecer una
buena atencién, respetuosay centrada en el ser humano,
promoviendo el bienestar y la dignidad en el final de la
existencia. En este dmbito, cada sintomatologia puede
ser apreciada mediante diferentes herramientas, para
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brindar un servicio completo y mejorar la calidad de vida
en las personas enfermas. A continuacioén, se presentan
diferentes opciones para la valoraciéon de los indicios
mdas frecuentes en observacion paliativa:

Evaluacion de Nauseas y Vomitos

Existen sintomas comunes en los pacientes con
necesidad de cuidados paliativos, entre los mdas
comunes se encuentran las nduseas y los vomitos, con
una incidencia que varia entre el 36% al ingreso y hasta
el 62% en las Ultimas etapas de la enfermedad. Estos
pueden ser causados por diversas razones, incluyendo
efectos secundarios de medicamentos como opioides,
quimioterapia, radioterapia o complicaciones como la
obstruccion intestinal. Para evaluarlos, se recomienda
emplear herramientas como la Escala de Evaluacion
de Sintomas de Edmonton (ESAS). Ello permite valorar
la intensidad de las nduseas en una escala del 0 al 10,
facilitando su seguimiento y manejo adecuado (17).

Evaluacion de la Constipacion

La constipacion es otro sintoma frecuente en pacientes
paliativos. Tiene una prevalencia reportada que oscila
entre el 18% y el 90%, dependiendo de la definicion
utilizada. Para su evaluacidén, se pueden emplear
herramientas como la Escala de Bristol, pues clasifica
las heces en siete tipos, lo cual ayuda a identificar sus
patrones y orienta las intervenciones terapéuticas (17).

Evaluacion de la Capacidad Funcional

Ademads de los sintomas especificos, es crucial evaluar la
capacidad funcional global del paciente para planificar
adecuadamente los cuidados paliativos. Herramientas
como la Escala de Karnofsky y la Escala ECOG son
ampliamente utilizadas con este fin. La primera asigna
una puntuacién de 0 a 100, donde las calificaciones
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mds altas indican una mejor capacidad para realizar
actividades cotidianas. La segunda clasifica el estado
funcional en una escala del 0 al 5, proporcionando
informacién sobre el nivel de dependencia ostentado
por la persona enferma (12,18).

Evaluaciéon del Dolor

El dolor es uno de los sintomas mds prevalentes en
pacientes bajo cuidados paliativos. Para su evaluacion,
se emplean herramientas como la Escala Visual
Analégica (EVA). Esta consiste en una linea de 10 cm
donde el enfermo indica la intensidad manifestada
por su dolor, siendo 0 “sin dolor” y 10 “el peor dolor
imaginable”. Este recurso ha demostrado ser efectivo
en la prdctica clinica, para calcular la magnitud del
pardmetro mencionado en personas oncologicas que
reciben dicha atencién (19).

Evaluacion de la Hipersecrecion

La hipersecrecién bronquial es un sintoma que
puede generar un malestar significativo en pacientes
paliativos. Aunque no existen escalas especificas
ampliomente reconocidas para evaluarla, la
observacién clinica detallada y la documentacién de
la frecuencia y volumen en las secreciones, asi como
su impacto en la respiracion y el confort del enfermo,
son prdcticas recomendadas. La valoracién debe ser
continua para ajustar las intervenciones terapéuticas
de manera adecuada.

Evaluacion de la Agitacion

La agitacién es un sintoma comdn en pacientes que
transitan fases avanzadas en la enfermedad y puede
ser evaluada utilizando métodos como la Escala de
Agitacién de Richmond (RASS). Esta herramienta
permite valorar el nivel en la sedacidon o agitacion

VoS
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Tabla 6.

Escala RASS
(Richmond Agitation
Sedation Scale)
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del individuo. Facilita identificar cambios en su estado y
la necesidad de intervenciones especificas. La RASS ha
sido validada en entornos de cuidados paliativos y es (til
para guiar el manejo clinico en este caso *°).

Puntuacion Descripcion
+4 Agitacion extrema: Agitado, combativo, incontenible.
+3 Agitaciéon moderada: Responde a comandos verbales, pero
es agitado.
+2 Agitacion leve: Movimientos no i ntencionados, pero e sta
tranquilo.
+1 Estado t ranquilo: Paciente e sta somnoliento, p uede s er

despertado facilmente.

0 Estado normal: Alerta y orientado, responde a preguntas.

-1 Somnolencia leve: Elp aciente estdl igeramente
somnoliento, pero puede ser despertado.
-2 Somnolencia moderada: El paciente responde a estimulos

de contacto fisico.

-3 Sedacion profunda: El paciente responde solo a un estimulo
doloroso.
-4 Sedacion e xtrema: El p aciente nor esponde a estimulos

dolorosos, esta completamente sedado.

Se puede concluir mencionando uso de las escalas
validadas en la valoracion de sintomas, no solo
permite estandarizar los procesos desde la evaluacion,
también contribuye a optimizar su manejo en cuidados
paliativos mediante un enfoque mds preciso y centrado
en las necesidades del paciente. Para implementar
estas herramientas en un entorno clinico real, es
recomendable capacitar al personal sanitario en su
aplicacién. Se deben seleccionar las mds adecuadas
segun las caracteristicas del enfermo y el contexto
médico, y establecer protocolos para la apreciacion y el
seguimiento, que permitan integrar los resultados en la
toma de decisiones terapéuticas.
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Sintomasrespiratorios:disneq, tos, hipo, hemoptisis
y estertores

Los sintomas respiratorios en pacientes que requieren
cuidados paliativos, son comunes y pueden tener
un impacto significativo en su calidad de vida.
Manifestaciones como la disneq, la tos, los estertores y
el hipo, son frecuentes en enfermedades avanzadas,
como el cdncer, la insuficiencia respiratoria cronica
y las afecciones neuromusculares. No sélo afectan al
aquejado, también pueden generar angustia en los
cuidadores. Esto subraya la importancia implicita en un
adecuado reconocimiento y manejo dentro del contexto
de dicha atencién @0,

El enfoque para abordar estos sintomas en cuidados
paliativos no se limita a tratar su causa subyacente, sino,
se centra en aliviar el malestar y mejorar el bienestar del
paciente. La tos persistente puede resultar debilitante,
los estertores terminales generan preocupacién en los
familiares, y el hipointratable afecta tantola alimentacién
como el descanso. Por ello, cada manifestacién requiere
un tratamiento individualizado, teniendo en cuenta las
preferencias y necesidades del enfermo 2,

Ademds de su impacto fisico, los sintomas respiratorios
pueden generar ansiedad, temory sufrimiento emocional.
Esto resalta cudn necesaria es una comunicaciéon claray
efectiva, entre el equipo de salud, el paciente y su familia.
Informar adecuadamente sobre la evolucion de estos
signos y las estrategias para su manejo, puede reducir
la incertidumbre y mejorar la experiencia del doliente @,

Si bien la disnea estd entre los sintomas que mds
preocupacion y angustia genera tanto en el paciente
como en el personal de salud, existen otros igualmente
relevantes. Las consecuencias de estos sintomas pueden
amplificar el sufrimiento del enfermo, su calidad de vida
y por consiguiente pueden afectar el prondstico. En este
capitulo se aborda el manejo de tos, hemoptisis, hipo y
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estertores, para identificar sus etiologias. No debemos
pasar por alto las patologias cronicas, porque estos
enfermos también requieren cuidados paliativos. Esta
revisibn nos proporcionard herramientas Utiles para su
adecuado tratamiento 2.

Abordaje de la dishea

La disnea es un sintoma frecuente en pacientes que
reciben cuidados paliativos y constituye una fuente
significativa de sufrimiento. Su evaluacién debe centrarse
en la percepcidon subjetiva del enfermo, pues las
mediciones fisioldgicas, como la saturacidon de oxigeno
y la frecuencia en la respiracién, no siempre reflejan la
gravedad en la experiencia del individuo. Herramientas
validadas, como el Sistema de Evaluacion de Sintomas
de Edmonton, son esenciales para cuantificarla a ella
y su impacto en la calidad de vida. Segln la American
Thoracic Society, este signo es una manifestacion
personal de dificultad respiratoria que varia en intensidad
y serelaciona con factores fisioldgicos, psiquicos, sociales
y medioambientales 3,

La prevalencia de la disnea en cuidados paliativos es
elevada, afectando hasta el 40 % de los pacientes con
cancer avanzado y terminal, el 70 % de quienes padecen
cdncer broncogénico, el 85 % de los enfermos con
insuficiencia cardiaca cronica, y mds del 90 % de aquellos
con enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC).
La disnea puede clasificarse en distintos tipos segun su
aparicién y persistencia, incluyendo la basal, la que se
exacerba con maniobras o de manera esponténeaq, y
la episddica, la cual es mds frecuente en personas con
cdncer avanzado ?223),

Elabordaje sobreladisneaen cuidados paliativos esclave
paramejorarla calidad de vida del paciente, minimizando
la limitacién funcional y respetando sus decisiones vy
preferencias. Se ha observado que estos consideran, el
recibir atencién en casa y morir en un entorno familiar,
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como un aspecto fundamental y sensible, al final de sus
dias. Como este es un sintoma subjetivo y dificil de tratar,
su manejo debe incluir estrategias farmacolégicas y no
farmacolbgicas, integrando un equipo multidisciplinario
compuesto por psicologos, enfermeros, terapeutas

respiratorios y nutricionistas, entre otros especialistas
(12,22)

Entre los diagnésticos diferenciales, se debe considerar el
tromboembolismo venoso en pacientes oncolégicos con
disnea. Ademads, la disnea refractaria, aquella persistente
a pesar del tratamiento 6ptimo sobre la enfermedad
subyacente, se asocia con una menor expectativa
de vida. En este contexto, usar vias de administracion
alternativas, como la subcuténea, puede facilitar su
manejo en personas transitando una fase avanzada,
permitiendo el enfoque integral que priorice el alivio
sintomatico y el bienestar 2,

Evaluar la disnea en cuidados paliativos, requiere un
enfoque multidimensional combinando herramientas
subjetivas y mediciones objetivas, para comprender su
impacto en la calidad de vida del paciente. Dado que las
medidas fisiolégicas, como la saturacién de oxigeno o la
frecuencia respiratoria, muestran una correlacion débil
con la percepcidn del doliente, es fundamental emplear
escalas estandarizadas para su valoracion @2,

Entre varias utilizadas, la Escala del Medical Research
Council (MRC) (Tabla 7) y la Escala de la New York
Heart Association (NYHA), permiten clasificar la disnea
segun su intensidad y limitaciéon funcional. Asimismo, la
Escala de Borg ofrece una medicién psicofisica de esta,
valorando su severidad en funcion del esfuerzo realizado.
Para los pacientes en cuidados paliativos que presentan
dificultad para comunicarse, la Respiratory Distress
Observation Scale (RDOS) resulta Gtil, pues evalta signos
objetivos develando malestar respiratorio, como usar
musculatura accesoria y la expresion facial de miedo.
Otras herramientas, como la escala visual analégica
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del Edmonton Symptom Assessment System (ESAS),
permiten valorarla en conjunto con otros sintomas,
facilitando un abordaje integral en individuos con
enfermedades avanzadas ?4).

Tabla 7. Grado 0 Ausencia de disnea, salvo al realizar ejercicio intenso.

Escala MMRC Grado 1 Disnea al andar de prisa en plano o al andar subiendo una pendiente

poco pronunciada.

Grado 2 Disnea que produce incapacidad para mantener el paso de otras
personas de la misma edad caminando en plano o tener que parar para descansar

al andar en plano al propio paso.

Grado 3 La disnea hace que el paciente tenga que parar para descansar al andar
unos 100 metros o pocos minutos después de andar en plano.
Nota: Escala MMRC Grado 4 Disnea que impide al paciente salir de la casa o aparece con actividades

(12) . .
: como vestirse o desvestirse.

Escalas como la Cancer Dyspnea Scale (CDS), validada
especificamente para cdncer de pulmbn, permiten
medir la disnea desde una perspectiva mds amplia,
incorporando aspectos emocionales como la ansiedad y
el malestar. Un enfoque integral al evaluar dicho signo en
cuidados paliativos, no solo contribuye a un diagndstico
mds preciso, también orienta estrategias terapéuticas
que mejoren la calidad de vida del paciente. Se garantiza
asi un manejo adecuado de este sintoma complejo y
multifactorial 29,

El diagndstico de la disnea en este contexto implica una
evaluacion clinica detallada, incluyendo la historia del
paciente, el examen fisico y estudios complementarios
dirigidos. Pruebas como la gasometria arterial, la
radiografia de térax y la tomografia computarizada,
ayudan a identificar causas subyacentes, mientras
que pardmetros de laboratorio, como el hemograma y
la bioquimica sanguinea, pueden aportar informacién
relevante sobre anemia o infecciones. Ademds de
evaluar la intensidad del sintoma, es clave analizar su
impacto en la funcionalidad y el bienestar del individuo
(Tabla 8) ).
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Tabla 8.
Evaluacién de la
disnea

Nota: Evaluacion
Disnea (3,

EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque integal de los cuidados paliativos

Evaluacion de la Disnea
QUE HACER NO HACER

Preguntar acerca de la experiencia Depender de los valores de gasometria,

cualitativa de la disnea (como opresion  para asignar la severidad de la disnea.

en el pecho, el trabajo de respirar)

Preguntar acerca de estados afectivos ~ Depender de 6rdenes como “llame al

asociados: ansiedad, pdnico, depresion.  médico si saturacién de O2 es menor de
90% " como un referente para revaluar
la disnea, o “valore la intensidad de
disnea y llame al médico si en la escala
es mayor a 6 (escala del 0-10)”

Tratar de cuantificar la intensidad de la

disnea y el sufrimiento asociado

(usando escala 0-10)

Preguntar como la disnea afecta la vida

del paciente (actividad reducida,

alteracién en el sueno, etc.).

Preguntar acerca de preocupaciones del

paciente al futuro (miedo a asfixia,

mayor discapacidad).

Tratar la disnea en cuidados paliativos se basa en un
enfoque integral donde se combina la identificacion
de causas que se pueden atender con el manejo
sintomdtico. Sin embargo, en muchos casos, es
refractaria a intervenciones etioldgicas, por lo cual el
tratamiento farmacoldgico con opioides se convierte en
la principal estrategia terapéutica. Se ha demostrado
algo importante: dosis bajas de morfina oral (10-30
mg/dia) son eficaces para reducirla sin aumentar el
riesgo de depresidn respiratoria. Se recomienda iniciar
con formulaciones de liberacién inmediata (2,56 a 5 mg
de morfina oral cada 4-6 horas) y luego considerar
formulaciones de liberacién prolongada una vez
establecida la tolerancia 3.

Encasosdedisneagrave, cronicaointratable, los opioides
puedencombinarse conbenzodiazepinas,especialmente
en pacientes que padecen ansiedad significativa. El
midazolam es el f@rmaco con mejor evidencia cientifica
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en estos casos, usando dosis recomendadas de 5 mg
por via intravenosa o subcutdnea cada 4 horas. Ademas,
los diuréticos de asa intravenosos pueden ser Utiles en
personas con insuficiencia cardiaca terminal o linfangitis
carcinomatosa, para disminuir la congestion pulmonary
mejorar la sensaciéon de falta de aire (22239,

Ademds del tratamiento farmacolégico, existen
multiples estrategias no farmacolbégicas que pueden
aliviar la disnea en pacientes paliativos, especialmente
aquellos con neoplasias. La educacién del doliente y su
familia sobre técnicas para conservar la energia, usar
posiciones para el alivio y la ventilacion dirigida con
abanicos o ventiladores, pueden mejorar la sensacion
de bienestar. Técnicas destinadas a la distraccidn, como
la musicoterapia y la acupresion, también pueden ser
beneficiosas, del mismo modo, la compafia de personas
cercanas que generen tranquilidad en el enfermo 2,

El uso de corticosteroides sistémicos, como Ia
dexametasona en dosis de 8 a 16 mg/dia, puede ser
atil en el manejo de la disnea en cuidados paliativos,
especialmente en casos especificos como la linfangitis
carcinomatosa o la obstrucciéon tumoral en las vias
respiratorias. Sin  embargo, su empleo debe ser
reevaluado constantemente, ya que se recomienda
suspenderlos cuando el paciente se encuentra en la fase
final de la vida .

La individualizacién del tratomiento es clave para
garantizarelconfortdel paciente, porloque,ensituaciones
donde la administracién oral de medicamentos no es
posible debido a deterioro generalizado o intolerancia
digestiva, la via subcutdnea es la alternativa preferida.
La infusién subcutdnea continua de morfina se considera
el tratamiento estdndar en estos casos, con una dosis
inicial de 6 a 12 mg/dia en pacientes sin exposicion previa
a opioides. Para quienes ya reciben morfina por via oral,
se recomienda una conversidon a infusién subcutdnea
con un ajuste del 25-50 % para optimizar el alivio
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sintomatico sin aumentar el riesgo de efectos adversos
como depresion respiratoria o sedaciéon excesiva 29),

Si las dosis bajas de morfina no son suficientes
para controlar la disnea, es necesario aumentarlas
progresivamente mientras se monitorizan efectos
adversos como somnolencia o delirium. En casos
donde este sintoma se vuelva persistente o esté
asociado a ansiedad, la combinacién de un opioide
con una benzodiazepina, como el midazolam, puede ser
beneficiosa.Laadministracidén subcutdnea de midazolam
de 2,5 a 5 mg/dia ha demostrado ser eficaz para lograr el
alivio sin inducir una sedacion profunda, aunque no debe
superar los 10 mg/dia para evitar efectos indeseados. Sin
embargo, el uso de benzodiazepinas para su manejo,
sigue siendo controversial (%),

Aunque la ansiedad juega un papel importante en la
percepcién del sintoma, la evidencia sobre la efectividad
de estas drogas es limitada. Las recientes investigaciones
consultadas concluyen que no existe suficiente respaldo
para su uso sistemdtico, aunque pueden considerarse
en pacientes con ansiedad significativa tras una prueba
terapéutica con opioides. En estos casos, el Lorazepam
en dosis de 0,5 a 1 mg por via oral cada 6-8 horas es
una opcién recomendada segUn necesidad, siempre
evaluando su impacto en el bienestar de la persona
enferma ).

El uso de oxigeno suplementario en cuidados paliativos
debe reservarse para pacientes hipoxémicos con
saturaciones de oxigeno inferiores al 88 % en aire
ambiente o una PaO2 menor a 55 mmHg, pues en
aquellos sin hipoxemia, su beneficio en la disnea es
minimo y no justifica su uso rutinario. A pesar de ello,
su prescripcion sigue siendo frecuente. Ello subraya
la importancia indispensable del educar, tanto a los
profesionales de la salud como a los cuidadores, sobre
su indicacién adecuada ().
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En pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva
crénica (EPOC) e hipoxemia, el oxigeno ha demostrado
mejorar la supervivencia y el estado funcional. Sin
embargo, su uso en cuidados paliativos, genera
percepciones diversas entre enfermos y cuidadores,
lo cual puede influir en sus expectativas y objetivos
terapéuticos. Por ello, antes de prescribir oxigeno para el
alivio sintomdtico de la disnea cronica en individuos que
no cumplen los criterios para oxigenoterapia con larga
duracién (LTOT), es fundamental explorar el significado
latente en esta accidn para el doliente y su entorno.
Las intervenciones futuras deben centrarse en medir
resultados realmente impactantes sobre el bienestar y la
calidad de vida en quienes reciben este tratamiento (3,

Las intervenciones no farmacolégicas (Tabla 9),
cumplen una funcién complementaria en el manejo de
la disneq, ofreciendo alternativas seguras y accesibles
para mejorar la comodidad del paciente. Una estrategia
simple pero potencialmente efectiva es la ventilacion
dirigida al rostro con un ventilador de mano, la cual
puede generar un alivio transitorio al estimular el nervio
trigémino y producir una sensacion similar a la frescura.
Aunque la evidencia cientifica sobre su eficacia adn
es limitada, es considerada una accién de bajo riesgo
que puede ser beneficiosa en determinadas personas
enfermas. Asimismo, la rehabilitacion pulmonar y los
programas de ejercicio adaptados, han demostrado
ser utiles en individuos con enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC). Estos contribuyen a mejorar
la tolerancia al esfuerzo, reducir la sensacién generada
por la disnea y optimizar la calidad de vida. El combinar
estas prdcticas con un enfoque integral, permite
ofrecer un tratamiento mds completo, alineado con las
necesidades individuales en cada enfermo (2.



Tabla 9.
Recomendaciones
no farmacolégicas
disnea

Nota: Tratamiento
no farmacolégico
DISNEA (3),

Figura 3.
Algoritmo en el
Manejo de la Disnea

Nota: Algoritmo
Disnea (2.
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Recomendaciones No Farmacolégicas Disnea

Posicién comoda

Conservacion de la energia (ayudas para la deambulacion)

Introducir distractores

Presencia de una compaiia tranquilizadora

Facilitar un ambiente abierto, tranquilo

Reforzar el entrenamiento muscular

Evitar el estrés emocional

Corrientes de aire hacia la cara, mediante abanicos, pequerios ventiladores

Escalas: l

» Medical Research Council » o * OXIMETRIA
« Borg Sensacion Subjetiva * FR
* R

< NYHA
» Edmonton-ESAS 1

Causa Reversible

Tratamiento Especifico

3
3
2 2

Medidas no Farmacoldgicas l
Educacién a pacientes,

familiares y
acompanamiento
permanente

Ayuda para la
deambulacién

Posicién de confort y alivio
Reforzar el entrenamiento
muscular

Favorecer corriente de aire
a la cara (ventiladores,
abanicos)

4= Manejo Paliativo

Seguimiento

Medidas no fFarmacolégicas

1° Opioides

» Morfina VO(<30mg/24 hrs)
SC (15mg/24 hrs)

» Ajustar dosis cada 24-48
hrs.

2° Benzodiacepinas

« Sise acompana de ansiedad

Continuar tratamiento
Segumiento

» Midazolam 5mg SCo IV
cada 4 horas
3° Corticoesteroides:

Disnea Refractaria = EIRAIOIER CECOTE0]

» Dexametasona
8-16mg/dias

» Paciente oxigeno
dependientes reajustar
volimen
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Hemoptisis

La hemoptisis en cuidados paliativos es un desafio clinico
complejo que requiere una evaluacidn minuciosa y un
enfoqueinterdisciplinario.Puede manifestarseendistintos
grados de severidad, desde esputo sanguinolento hasta
hemorragias masivas con una tasa de mortalidad de
hasta el 80 % sin tratamiento adecuado (29),

Aungue no existe consenso sobre el umbral especifico
para definir una hemoptisis masiva, se han propuesto
valores entre 100 ml y 1000 ml en 24 horas, lo que refleja
la subjetividad en su estimacién. Este sintoma tiene una
incidencia del 20% en pacientes con céncer pulmonar.
Es mds frecuente en hombres cuya edad rebasa los
40 afios con antecedentes de tabaquismo. Ademds,
es un sintoma comin en enfermedades como la EPOC
y la tuberculosis, donde el dafo broncovascular y la
inflamacién crénica contribuyen a la fragilidad vascular
y al sangrado recurrente (222428),

La evaluacion de la hemoptisis debe centrarse en su
gravedad y el riesgo vital asociado, considerando tres
factores clave: volumen del sangrado, su velocidad,
y reserva cardiopulmonar del paciente. Se clasifica
como leve cuando la pérdida de sangre es inferior a
30 cc/dia, moderada entre 30 y 150 cc/dia, y masiva
cuando supera los 150-200 cc por hora o 600 cc en 24-
48 horas, con una mortalidad estimada hasta el 50 %
en estos casos. La estabilizacién rapida del individuo
es prioritaria, monitoreando sus signos vitales y usando
acceso intravenoso para medidas de soporte. Ademds,
es importante recalcar que la historia clinica es esencial
para identificar la causa subyacente y establecer un
plan de manejo dirigido a minimizar complicaciones 4,

Tratar la hemoptisis en cuidados paliativos debe
adecuarse a la causa subyacente y a la expectativa de
vidadelpaciente.Laradioterapiasobrelalesionsangrante
ha demostrado ser eficaz en tumores pulmonares
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grandes, aunque su uso profildctico sigue en debate.
Para enfermos con mayor esperanza, la embolizacion
de arterias bronquiales puede reducir el sangrado
en manera efectiva. Como alternativa conservadoraq,
estudios recientes han mostrado que el d4cido
tranexdmico nebulizado disminuye significativamente
el volumen de sangre expectorada y la necesidad de
procedimientos invasivos, mejorando la resolucién del
sangrado sin efectos adversos significativos (224,

Desde un enfoque clinico, las medidas generales incluyen
colocar al paciente en decubito lateral para prevenir
broncoaspiracién, controlar signos vitales y cuantificar
el volumen del sangrado. Los antitusigenos pueden
ser Utiles en casos seleccionados, y si hay infeccion
concomitante, se debe iniciar antibioticoterapia. Se
recomienda suspender la ingesta de alimentos si es
necesario realizar estudios de imagen, como tomografia
computarizada con o sin contraste. Ademds, es crucial
contar con hemoderivados y considerar antifibrinoliticos
como el écido tranexdmico (500-1000 mg cada 8-12
horas) para reducir el sangrado (2,

En cuanto a estudios complementarios, se recomienda
hemograma, tiempos de coagulacién, conteo
plaquetario y dimero D, si se sospecha tromboembolismo.
La pulsioximetria y gasometria arterial deben realizarse
cuando la saturaciéon es menor al 90 %, mientras que
el electrocardiograma es esencial en pacientes con
antecedentes cardiovasculares. La angio-tomografia es
la herramienta mds precisa, ya que identifica el origen
del sangrado en hasta el 80 % de los casos, permitiendo
visualizar alteraciones en el parénquima pulmonar y la
via aérea 2.

Es fundamental preparar a los cuidadores responsables
ante pacientes en riesgo cuando se presenta la
posibilidad de un sangrado masivo, proporciondndoles
instrucciones claras para actuar con rapidez. Se
recomienda disponer de toallas oscuras en la cabecera
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del enfermo para absorber y disimular la sangre,
reduciendo el impacto visual. En caso de hematemesis o
hemonptisis, el enfermo debe colocarse en decubito lateral
para evitar ahogamiento. También es clave contar con
una jeringa preparada con midazolam (5-10 mg por via
subcutdnea) para sedacidén de emergencia, facilitando
su administracion mediante un catéter subcuténeo pre
insertado. Ademds, se debe garantizar atencién urgente
con cobertura horaria amplia e incluir un nimero de
contacto directo para responder en manera inmediata a
un evento hemorrdgico grave (2,

Tos

Latos es un sintoma frecuente en cuidados paliativos, con
una prevalencia hasta el 86 % en pacientes con cdncer
de pulmén y del 59 % en enfermedades pulmonares no
malignas. Puede ser productiva o no productiva, siendo
esta ultima el principal objetivo del tratamiento, ya que
la primera favorece la eliminacién de secreciones y
previene infecciones. Su persistencia puede intensificar
otras manifestaciones como disneq, dolor, insomnio y
ansiedad, afectando significativamente la calidad de
vida en la persona enferma (229),

Fisioldgicamente, la tos es un mecanismo reflejo que
despeja las vias respiratorias cuando el transporte
mucociliar es insuficiente. Su clasificacion se basa en su
duracién: aguda (<3 semanas), subaguda (3-8 semanas)
y crénica (>8 semanas), siendo esta dltima multifactorial
en mds del 40 % de los casos. Entre sus principales
causas estdn las infecciones, el asma, la EPOC, el reflujo
gastroesofdgico y ciertos farmacos (Tabla 10). Su
evaluacién debe incluir la presencia de esputo, factores
desencadenantes y sintomas asociados. Ademds del
impacto fisico, puede generar complicaciones como
dolor tordcico, fracturas costales, incontinencia urinaria
y trastornos del suefio, asi como afectar el bienestar
emocional del paciente 4.



Tabla 10.
Causas de Tos

Nota: Causas de
Tos en Cuidados
Paliativos (2,
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Causas de Tos

Tumores Parénquima, pleura, pericardio, mediastino, linfdticos

Patologias crénicas Enfermedad p ulmonar obstructiva crénica, a sma,
fibrosis, bronquiectasias, enfermedad pulmonar
intersticial, procesos alérgicos, reflujo gastroesofdgico,

neumonitis.
Alteraciones Riesgo de aspiracién
neurolégicas Alteracién del nervio laringeo recurrente

El tratamiento debe adaptarse a la causa subyacente.
En pacientes con cdncer, la radioterapia y la
quimioterapia con gemcitabina pueden aliviar la tos
en aproximadamente el 50 % de los casos. Mientras, los
corticosteroides ayudan a reducir el edema peritumoral,
la obstruccién de la via respiratoria y la linfangitis
carcinomatosa. Cuando se debe a infecciones tordcicas,
el usar antibidticos debe ser limitado, especialmente
para individuos en estado avanzado, pues la resistencia
bacteriana no modifica sustancialmente la evolucion
de la dolencia. En casos no relacionados con céncer, se
recomienda suspender fGrmacos como los inhibidores
de la enzima convertidora de angiotensina (IECA) vy
evitar otros irritantes. Pueden utilizarse antihistaminicos
de primera generacidn, broncodilatadores e inhibidores
de la bomba de protones. En afecciones como el asma
y la enfermedad pulmonar intersticial crénica, los
esteroides pueden ser beneficiosos, y los antibiéticos

estdn indicados en infecciones que exacerban la EPOC
(22)

En cuanto altratamiento farmacolégico, los antitusigenos
pueden ser de accion central, como los opioides, o de
accién periférica, que actdan sobre los receptores
sensoriales de la via aérea. Entre los fdrmacos mads
estudiados estdn la hidrocodona, dihidrocodeing,
levodropropizina y benzonatato. Para el tratamiento
inicial, se recomienda dextrometorfano (15-30 mg cada
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4-8 horas) o levodropropizina (30-60 mg cada 8 horas),
con menos efecto sedante. En casos de tos crdnicq, la
cloperastina es una opcién, mientras la codeina (15-40
mg cada 4 horas), la dihidrocodeina (60 mg cada 12
horas) o la morfina (5 mg cada 4 horas) han demostrado
eficacia en la tos asociada al dolor (2),

Estudios recientes destacan la efectividad demostrada
por la morfina en dosis: 5-10 mg cada 4 horas, para
reducir la frecuencia e intensidad del reflejo tusigeno,
con opciones de liberacién prolongada para mejorar la
adherencia. También se ha investigado la gabapentina
en la hipersensibilidad tusigena, comenzando con 100-
300 mg tres veces al dia y ajustando segln la tolerancia.
Mds alld del tratamiento farmacoldgico, estrategias
como la terapia del habla, la ventilacidon percusiva y la
fisioterapia respiratoria, pueden ayudar a reducir la tos
persistente, especialmente en pacientes con debilidad
muscular. Técnicas como la nebulizacién con solucién
salina hiperténica pueden facilitar la movilizacién de
secreciones y mejorar la disneq, aunque su eficacia aln
debe evaluarse caso por caso (229,

Estertores

Los estertores son ruidos respiratorios originados por
la movilizacién de secreciones acumuladas en las vias
aéreas, especialmente en pacientes con enfermedades
terminales. Estos sonidos son una manifestacion comuan
en las (ltimas horas o dias de vida y pueden afectar
hasta el 92% entre los enfermos moribundos, con una
prevalencia media al 35% en aquellos con cdncer. Los
familiares son quienes generalmente los perciben, y ello
puede generar gran angustia debido a la asociacidn de
estos con la asfixia. Es importante que los profesionales
de la salud informen adecuadamente a la familia y
los cuidadores sobre su naturaleza y su relacién con
el proceso natural del deceso, lo cual puede ayudar a
reducir su preocupacion (1224,
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Los estertores pueden clasificarse en dos tipos: tipo |,
originados por secreciones de las vias aéreas superiores
y las gldndulas salivales, y tipo I, también conocidos
como “pseudoestertores”, causados por secreciones
bronquiales o patologias pulmonares como el edema
pulmonar o el fallo cardiaco. Esta clasificaciéon es Util
para comprender mejor la raiz de las secreciones y dirigir
el tratamiento adecuado. En cuanto a los factores de
riesgo, los estertores son mas frecuentes en pacientes con
hidratacion parenteral excesiva, patologias pulmonares
y enfermedades neurodegenerativas, aunque la relacién
con el género y la edad sigue siendo incierta @4,

El tratamiento de los estertores tiene como objetivo
reducir su intensidad y minimizar el impacto que tienen
en los familiares. Las medidas no farmacoldgicas
incluyen la correcta limpieza en la cavidad oral y el
reposicionamiento del paciente, especialmente en
posicién lateral o con la cabecera elevada, lo cual
puede aliviar la sensacién de dificultad respiratoria. Sin
embargo, la aspiracién de secreciones no siempre es
efectivay puede causar efectos adversos como deterioro
respiratorio, sangrado o dolor. En cuanto a los fGrmacos,
los anticolinérgicos como el butilbromuro de hioscina
se utilizan comunmente, aunque la evidencia sobre su
eficacia es limitada y controvertida 4.

El revisar sistematicamente estudios sobre el tratamiento
de los estertores en cuidados paliativos revela una
gran variabilidad en los resultados. Si bien algunas
disertaciones muestran beneficios a corto y largo plazo
del uso de fdrmacos anticolinérgicos, otros no exponen
diferencias significativasrespecto al placebo.Estafaltade
consenso se debe alos ausentes criterios estandarizados
para medir la intensidad develada por dichos sintomas
y la eficacia en las atenciones. Sin embargo, algunos
investigadores sugieren, el inicio temprano con estos
procedimientos podria ser mds efectivo, incluso antes de
que los estertores sean claramente audibles ?4).
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El manejo integral de los estertores incluye tanto
intervenciones farmacolégicas como no farmacolbgicas.
Las segundas, consistentes en el reposicionamiento del
pacienteyelmantenimientode cuidadosbucales, pueden
ayudar a disminuir la angustia respiratoria y mejorar
el confort. En cuanto a las primeras, el butiloromuro
de hioscina 20mg-90mg SC/dia, o el Bromhidrato de
hioscina 400ug SC, se emplea ampliamente para tratar
a los enfermos terminales, administrado tanto en dosis
repetidas como por perfusidon continua. Los efectos
secundarios potenciales de estos medicamentos,
visualizados en alteraciones del ritmo cardiaco y
confusion, deben ser monitoreados, especialmente en
personas con sedacién paliativa 2.

Hipo

El hipo es una contraccidn involuntaria y repetitiva del
diafragma, seguida por un cierre abrupto de la glotis, que
produce el caracteristico sonido.Estereflejorespiratoriose
clasifica segtn su duracién: agudo (menos de 48 horas),
persistente (mdas de 48 horas) e intratable (mas de 2
meses). Aunque este sintoma en pacientes en cuidados
paliativos (CP) no tiene una prevalencia exacta, se sabe,
puede generar un sufrimiento significativo, tanto en el
individuo enfermo como en sus familiares, afectando la
calidad devida de forma considerable. Suorigen se puede
atribuir a diversas causas, como tumores abdominales o
mediastinicos, efectos secundarios de fdrmacos (como
corticoides, opioides o benzodiacepinas), y procesos
intercurrentes como neumonia o pleuritis (2.

El manejo del hipo en pacientes paliativos comienza con
intentos de intervenciones no farmacoldgicas. Entre las
maniobras fisicas recomendadas se incluyen la apnea
forzada, la estimulacién nasofaringea con sustancias
irritantes, como vinagre o amoniaco, y la maniobra de
Valsalva, que interrumpe el ciclo respiratorio. Otras
técnicas como la contencidén de la respiracion o la re-
respiraciéon para inducir hipercapnia también han



Tabla 11.
Farmacos utilizados
en el hipo

Nota: FGrmacos
utilizados en el Hipo
(12,13).
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demostrado ser utiles. Estas acciones buscan inhibir el
reflejo del sintoma y se consideran adecuadas cuando

este es reciente o no esté asociado con una causa grave
(30)

Cuando las maniobras fisicas no logran controlar el
hipo, el tratamiento farmacologico se convierte en una
opcidon. Los medicamentos mads utilizados incluyen la
clorpromazing, un antagonista dopaminérgico aprobado
por la FDA, y el baclofeno, que actia como un agonista
GABA-B. Otros fdrmacos como la metoclopramida,
un agente procinético y antagonista de la dopaminag,
también se emplean. Sin embargo, la evidencia sobre
la eficacia de estas medicinas es limitada, y algunos,
como la clorpromazina, presentan efectos adversos
significativos, lo cual ha llevado a una disminucién en su
uso durante la préctica clinica @9,

En presencia del hipo persistente o intratable, el
tratamiento farmacoldégico debe ser administrado
con precaucion, dado que puede ser sintoma de una
afecciébn subyacente grave. La literatura sugiere un
enfoque escalonado en el procedimiento, comenzando
con maniobras fisicas no invasivas vy, si estas no tienen
éxito, progresar hacia el uso de medicinas (Tabla 11).
Aunque faltan estudios controlados de gran escalq, los
medicamentos como el baclofeno y la clorpromazina
siguen siendo los mds empleados en pacientes con hipo
refractario (2.

Fdrmaco Dosis Observacion

Clorpromazina 2 5-50 mg/6-8 horas oral Efectos adversos como

o intramuscular hipotensién, r etencion

urinaria,  glaucomay
delirium.

Baclofeno 5-10 m g/6-8 horas por Precaucién en insuficiencia

via oral. renal.

Metoclopramida 10 mg/6-8 horas por via

oral
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Gabapentina 3 00-600 mg/8 h por via
oral
Nifedipino 10-20 mg/8 h
Otros Medicamentos: Otros medicamentos u tilizadoss on: dexametasong,

nifedipino, haloperidol, midazolam, acido valproico

Sintomas digestivos: estomatitis, xerostomia, disfagia,
nduseas y vbémitos, estredimiento, diarreq, ascitis,
obstruccidn intestinal maligna.

En los cuidados paliativos, el manejo sobre los sintomas
digestivos es crucial, pues impacta considerablemente
lo calidod de vida, especialmente en aquellos
con enfermedades avanzadas como el cdncer.
Manifestaciones como estomatitis, xerostomia, disfagia,
nduseas, vOmitos, estrefiimiento, diarreq, ascitis vy
obstruccidn intestinal maligna, son comunes. Requieren
un enfoque integral que combine estrategias para
mejorar el confort del paciente y reducir efectos adversos
y complicaciones del tratamiento. Estos pueden tener
mudltiples causas, incluyendo factores gastrointestinales,
vestibulares, metabdlicos y centrales, y por ello identificar
la raiz subyacente es fundamental para seleccionar la
tactica de control adecuada. Esto puede incluir cambios
en la dietq, intervenciones fisicas y apoyo sintomatico,
con ajustes en la alimentacion y la hidratacién, logrando
a menudo afirmar significativamente el bienestar del
individuo enfermo ©.

Estomatitis

La estomatitis es una patologia comudn caracterizada
por la aparicién de Ulceras dolorosas en la mucosa oral.
Aunque su prevalencia es altg, la causa exacta de la
enfermedad adn no estd completamente esclarecida, lo
cual complejiza el implementar un tratamiento curativo
definitivo. Existen varias formas clinicas para dicha
dolencia, siendo la variedad menor la mds frecuente,
afectando aproximadamente el 80% de los pacientes. En
contraste, la forma mayor presenta Glceras mds grandes
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y persistentes, mientras que las Ulceras herpetiformes,
aungue menos comunes, pueden aquejar hasta al 10%
de los casos .

La asistencia a la estomatitis se enfoca principalmente
en mitigar el dolor, reducir la duracién de las lesiones y
prevenir su recurrencia. En casos leves, el tratamiento
tépico es el mds recomendado, usando corticosteroides
como la dexametasona y la triamcinolona, que ayudan
a disminuir la inflamacién y aceleran la cicatrizacién en
las Ulceras. Para casos mds graves, los medicamentos
sistémicos como la colchicina y los corticosteroides
orales, como la prednisona, son Utiles para aminorar la
frecuencia y persistencia de los brotes. En situaciones
refractarias, la talidomida ha mostrado eficacia, aunque
su empleo requiere una estricta supervision médica
debido a sus posibles efectos secundarios ¢132),

Ademds de los tratamientos farmacolbgicos, las
terapias no farmacolégicas también han mostrado
ser beneficiosas para manejar la estomatitis. Emplear
dcido hialurénico en gel o enjuagues puede ayudar
en la cicatrizacion, con tasas de resolucidn completa
hasta el 60% en sbélo una semana con su aplicacion.
Recientemente, se hasugerido quelos probidticos podrian
serunaopcidnterapéuticaemergente, pues, combinados
con esteroides o geles anestésicos antisépticos, han
confirmado disminuir significativamente el dolor oral ¥132),

Dado que la estomaititis presenta una gran variabilidad
clinica y los pacientes responden de manera diferente
a los tratamientos, el enfoque terapéutico debe ser
individualizado. Combinando terapias tépicas, sistémicas
y adyuvantes, ademds identificando y manejando
factores predisponentes, se puede mejorar la calidad
de vida en quienes la padecen y reducir el sufrimiento
asociado a esta condicidon. Es fundamental ajustar el
método segln las caracteristicas especificas de cada
individuo y la gravedad encontrada en sus sintomas
(Tabla 12) G8),
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Tabla 12.
Patologia de la piel y
las mucosas.

Nota: Patologia de la
piel y las mucosas .

58

Etiologia
-Cambios sistémicos y
locales de la mucosa
oral.

-Infecciones virales, por
herpes simple y herpes
zoster

-Traumas en cavidad
oral.

-Consumo de sustancias
(toxicas)

-Tratamientos
oncolégicos.
-Reacciones adversas a

fdrmacos.

Signos-Sintomas
-Fiebre.
-Lesiones Ulcerosas de
cavidad oral.
-Eritema en sitio
contiguo a lesion.
-Dificultad para la
deglucién
-Inflamacién de boca y

anexos

Tratamiento
Tratamiento no
farmacolégico:

* Limpieza y cuidado de la
boca continuo.

* Hidratacién de cavidad
oral de manera frecuente.
* Limpiar la cavidad oral
después de cada comida.
Tratamiento
farmacolégico:

* Enjuagues bucales con
morfina.

* Enjuagues con lidocaina:

mezclar 15ml de lidocaina

-Cambios hormonales. al 2% por dos minutos

-Déficit nutricional. cada 3 horas.

* Enjuague con
bicarbonato de sodio

* Enjuague bucal mdgico:
antihistaminico o agente
anticolinérgico y
anestésico local para el
dolor y el antidcido que
ayuda a que los otros
medicamentos revistan el

interior de la boca.

Xerostomia

La xerostomia, o sensacién de boca seca, es un sintoma
comunmente experimentado por pacientes en cuidados
paliativos, afectando entre el 64% y el 92% en esta
poblacidn. Este trastorno no sélo deteriora la calidad
de vida, también aumenta el riesgo a sufrir infecciones
orales y contribuye a complicaciones sistémicas,
como alteraciones en la nutricidn y la comunicacion.
En los individuos con enfermedades avanzadas, esta
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manifestacién puede ser provocada por diversos
factores, entre los cuales se incluyen la polifarmacia,
la radioterapia y condiciones orgdnicas subyacentes.
Aunque posee una alta prevalencia, sus reconocimiento
y tratamiento adecuados, son a menudo insuficientes,
subrayando cudn necesario es un enfoque proactivo y
coordinado, desde los profesionales de la salud (3439,

El tratamiento para la xerostomia debe ser versdtil,
combinando medidas paliativas, estimulantes salivales
y sustitutos de saliva. Los segundos, como la pilocarping,
han demostrado ser mds eficaces que los terceros, pues
estos Ultimos soélo ofrecen alivio temporal. La pilocarpina
se administra comdnmente por via oral en dosis de 5 mg
tres veces al dig, aunque su uso debe ser individualizado
debido a posibles efectos secundarios, como sudoracion
excesiva y alteraciones gastrointestinales. Ademds, en
pacientes con xerostomia subsiguiente a radioterapia,
las soluciones de saliva artificial y los enjuagues bucales
con ingredientes como metilcelulosa o miel diluida en
agua pueden proporcionar lenitivo adicional. También se
ha sugerido la utilizacién de acupuntura en casos graves

que no responden a procedimientos convencionales
(24,35)

Similar a los tratamientos farmacoldgicos, existen
estrategias no farmacoldgicas que pueden ser Utiles
en el manejo de la xerostomia. Entre ellas se destacan
los chicles sin azdcar, frutas como la pifia, y el usar
frecuentemente sorbos de agua para mantener la boca
himeda. Evitar alimentos secos y especias fuertes, asi
como ofrecer comida blanda, puede facilitar la ingesta y
reducir la incomodidad asociada con la sequedad bucal.
También se recomiendan enjuagues con soluciones
salinas o de hierbas como manzanilla, salvia o tomillo,
estos no sélo ayudan a dliviar la sequedad, también
previenen infecciones orales. En algunos casos, la
vitamina C en tabletas efervescentesy otros suplementos

pueden ser beneficiosos para mejorar la funcidn salival
(12)
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El tratamiento para la xerostomia debe considerar la
amplia variedad de factores causantes y la variabilidad
en larespuesta alos procedimientos. En quienes padecen
cancer atravesando estadios avanzados, donde este es
un sintoma frecuente, la combinacién entre medidas
farmacolbgicas, como la pilocarpina y los sustitutos de
saliva, y estrategias no farmacoldgicas, es clave para
mejorar la calidad de vida. Es fundamental proporcionar
a los pacientes y sus familias orientacién continua
sobre cuidados orales adecuados, higiene bucal y el
uso de terapias complementarias, como la acupuntura,
que puede ser Util en casos refractarios. La seleccidn
adecuada del método debe ser personalizada, teniendo
en cuenta los efectos secundarios y la tolerancia del
individuo a las diferentes opciones terapéuticas (2434,

Disfagia

La disfagia es un trastorno que afecta la capacidad
de deglutir correctamente los alimentos, lo cual puede
resultar en dificultades graves para los pacientes,
especialmente aquellos con enfermedades cronicas
avanzadas. Esta condicidn puede estar relacionada con
padecimientos neuroldgicos, cdncer de cabeza y cuello,
dolencias respiratorias cronicas, y el envejecimiento. En
poblaciones con alto riesgo, como los pacientes con ACV
o Parkinson, la prevalencia de esta manifestacion puede
llegarhasta el 80%. Ademds, el tratamiento farmacoldgico
en estas personas, a menudo incluyendo antidepresivos,
antipsicéticos y benzodiazepinas, puede empeorar los
sintomas, aumentando el peligro de complicaciones
pulmonares y nutricionales ©9),

La disfagia estd asociada con graves complicaciones,
como la neumonia por aspiracion, mencionada entre
las principales causas de muerte en enfermedades
neurodegenerativas.Ademas,contribuyealamalnutricion
y la deshidratacion, lo cual afecta directamente la calidad
de vida en los pacientes. Su identificacién temprana y
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tratamiento adecuado, son fundamentales para prevenir
malos desenlaces, pues la dificultad para tragar puede
aumentar la probabilidad de aspiracién y dificultades
pulmonares. Existen mecanismos agravantes para
dicha manifestacién, tales como la xerostomia, efectos
secundarios de medicamentos, e interacciones con las

Tabla 13.
Tratamiento
enfermedades de la
boca.

Nota: Tratamiento
enfermedades de la
boca (2,

vias neuronales involucradas en la deglucion (9,

Etiologia

Signos y Sintomas

Tratamiento

Afecciones mentales.
* Enfermedades
cronicas: diabetes,
artritis reumatoidea,
lupus eritematoso.

* Medicamentos: como
antihistaminicos,
antihipertensivos,
antiinflamatorios,
relajantes musculares,
diuréticos.

* Los tratamientos
oncolégicos como
quimioterapia y
radioterapia

* Presencia de piezas

dentales en mal estado.

e Edad avanza

« Deshidratacion de
cavidad oral.

« Labios agrietados

« Agrietamiento de
lengua.

* Aumento de la
viscosidad de la saliva
* Halitosis

« Disfagia

* Dolor de boca y sus
anexos

« Disgeusia dificultad en
la

percepcion de sabores

Tratamiento no
farmacolégico

La higiene de boca:

« Limpiar la cavidad oral
luego de cada comida.

« Usar un cepillo suave,
gasa o tela humeda.

« En caso de que el
paciente tenga prétesis
dental, esta se debe sacar
y limpiar al menos dos
veces al dia y evitar su uso
durante noche.
Soluciones que se pueden
emplear:

* Enjuagar 15 minutos
antes de la comida con
una cucharada de jugo de
limén en un vaso de agua.
« Estimular la salivacion
con cubos de hielo, saliva
artificial, unas gotas de
Jjugo de limon.
Tratamiento
farmacolégico:

* Al momento ningdn
fdarmaco empleado ha
sido eficaz para
contrarrestar el sintoma.

El tratamiento para la disfagia depende de la causa
subyacente, y en muchos casos se requieren enfoques
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multidisciplinarios. Ante la obstructiva, especialmente
en personas con cdncer en el eséfago, se pueden utilizar
soluciones como la colocacién de stents esofdgicos o
la gastrostomia. Las medidas farmacoldégicas como la
dexametasona, administrada a dosis de 12 mg al dia
por via intravenosa, pueden ser Gtiles para reducir el
edema en el tracto digestivo alto. Estas perspectivas,
sin embargo, hallan su dependencia en la esperanza de
vida del paciente, ya que, ante una supervivencia corta,
la prioridad es el alivio en los sintomas, no la resolucién
del problema en dicha manifestacion ?4.

El tratamiento farmacolégico de la disfagia involucra el
emplear sustancias proclives a controlar la inflamacién,
eledemayy las dificultades relacionadas con la deglucion.
Los corticoides como la dexametasona y los analgésicos,
son esenciales en pacientes cuya manifestacion es
debida a causas obstructivas, especialmente en tumores
que afectan el esé6fago, la faringe y la laringe. Ademds, se
pueden utilizar espesantes en los liquidos para facilitar
su ingestidn, y en algunos casos, la alimentacién por
sonda nasogdstrica o gastrostomia puede ser una
opcién cuando las intervenciones medicamentosas no
son efectivas (2,

En pacientes con esclerosis lateral amiotréfica (ELA), la
disfagia se maneja a menudo mediante la gastrostomia,
especialmente cuando se planea la ventilacion no
invasiva. En su presentacion no absoluta, donde la
deglucién es muy laboriosa, también puede beneficiarse
con dietas adaptadas y el uso de espesantes. La
asistencia para esta manifestacion en ELA, requiere una
evaluacién continug, ya que la enfermedad progresa
y las necesidades de nutricibn pueden cambiar
rdpidamente. Sin embargo, las opciones de tratamiento
deben ser ajustadas cuidadosamente para optimizar la
calidad de vida en la persona aquejada, considerando
las complicaciones respiratorias y la posibilidad de
aspiraciones 24,



Figura 4.
Algoritmo Sintomas
Gastrointestinales y
Disfagia.

Nota: Algoritmo
Sintomas
Gastrointestinales y
Disfagia ®3.
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el Disfagia Brelery Vémitos etk
anbdominal 9 Disfuncion absorcion
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Evaluary tratar: Evaluary tratar: Evaluary tratar:

« Sindrome de « Deglucién, « Tracto
respuesta tracto gastrointestinal,
inflamatoria gastrointestinal otras causas
sistémica, tracto

instestinal l

Terapia del lenguaje Defecto del

tracto

Defecto del
tracto

grastrointestinal
superior

gastrointestinal
inferior

|
v v
Asesoramiento Alimentacién por
Dietético Sonda
Ny imento, (1,8) . - i . Catetertveyoso
Alimentacién por Gastronomia endoscépica centra
sonda nasogastrica percutdnea

Suplemento ; l
Nutricional Nutricion Nutricién Parenteral
Oral (Il, B) Enteral (I, C) (v, B)

Ndusea y vomito

Las nduseasy los vomitos son sintomas comunes para los
pacientes en cuidados paliativos. Pueden ser causados
por diversos factores, como la estimulacién en la zona
gatillo de los quimiorreceptores, disminucidn de la
motilidad gdstrica, o aumento en la presion intracraneal.
Estos sintomas, que afectan significativamente la
calidad de vida del enfermo, requieren una evaluacion
precisa para identificar su mecanismo subyacente. Su
manejo adecuado es fundamental. Los tratamientos
farmacolbégicos destinados a ellos deben basarse
en la causa especifica, utilizando agentes como los
procinéticos,antagonistasdopaminérgicos,antagonistas
de serotonina (5HT3) y antagonistas del receptor de
neuroquinina-1 (NK-1), los cuales son cruciales en dicha
asistencia (13,26).
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Los agentes procinéticos, como la metoclopramida, son
utilizados en pacientes con nduseas provocadas por
disminucién de la motilidad gdstrica. Este medicamento
actda como antagonista de los receptores D2 en la zona
gatillo de los quimiorreceptores y como agonista de los
receptores 5HT4, lo que facilita el vaciamiento gdstrico.
La dosis recomendada con metoclopramida es 10 mg
tres a cuatro veces al dig, administrada 30 minutos
antes de las comidas y al acostarse. Sin embargo, en
dosis altas, este fdrmaco puede inducir efectos adversos
extrapiramidales, especialmente en ancianos o personas
con enfermedades como el Parkinson, por ello se requiere
una vigilancia cuidadosa ?9),

Los antagonistas de los receptores 5HT3, como el
ondansetrén y el granisetrén, se utilizan comidnmente
en pacientes con nduseas secundarias a quimioterapia,
radioterapia y procedimientos postoperatorios. Estos
medicamentos bloquean los receptores BHT3 en el
tracto gastrointestinal y el sistema nervioso central,
proporcionando un alivio eficaz. El ondansetrén se
administra a dosis de 4-8 mg cada 8 horas, ya sea
por via oral o intravenosa. Aunque efectivos, su uso
prolongado puede generar efectos secundarios, como
estrefiimiento y prolongacion del intervalo QT, lo que
requiere monitoreo en personas con antecedentes de
problemas cardiovasculares (3,

En el tratamiento de las nduseas y vomitos, el haloperidol
es un antagonista dopaminérgico que se utiliza
principalmente en casos de nduseas metabdlicas o
inducidas por medicamentos. Este fGrmaco se administra
en dosis de 0,5 a 2 mg por via oral o subcutdnea una o
dos veces al dia. Sin embargo, debido a su potencial para
causar efectos adversos extrapiramidales y disquinesia
tardia, su uso debe ser cuidadosamente monitoreado,
especialmente en pacientes con enfermedad de
Parkinson. Ademds, los antagonistas del receptor de
neuroquinina-1, como el Aprepitant, son eficaces en la
prevenir nduseas inducidas por quimioterapia altamente



Tabla 14.
Tratamiento de las
nduseas y vémitos
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emetdgena, siendo administrado en dosis de 125 mg
el primer dia de tratamiento, seguido de 80 mg diarios
durante los dos siguientes (222,

El tratamiento para las nduseas y vémitos en cuidados
paliativos, debe ser individualizado segln la causa
subyacente y la respuesta clinica del enfermo. Las
estrategias terapéuticas incluyen wusar farmacos
antieméticos para bloquear diferentes receptores en el
sistema nervioso central, tales como los antagonistas de
dopaming, serotoninay neuroquinina (Tabla14). Aunadas
a las asistencias farmacolégicas, se deben implementar
medidas hacia otra indole, como evitar olores fuertes y
alimentos que agraven los sintomas, y aplicar técnicas
de respiracion profunda o relajacibn muscular. La
terapia cognitivo-conductual también juega un papel
importante en el manejo de los vomitos anticipatorios.
Combinar estas estrategias es crucial para mejorar la
calidad de vida y el bienestar del paciente (222,

Medicamento Familia Preferencia Dosis Efectos
Etiolégica Habitual Adversos mas
importantes
Metocloprami Procinéticos Gastroparesia 10mg Efectos
da VO/IV/SC  extrapiramidales
c/6-8h
Haloperidol Antagonistas Reflujo, 0.5 - 2mg Efectos
Dopaminérgicos  dispepsia, VO/IV/SC  extrapiramidales
relacionado a ¢/6-8h
proceso
oncoldgico.
Intoxicacion
Butilbromuro Anticolinérgicos  Obstrucciéon 10-20mg No atraviesa la
de hioscina intestinal VO/IV/SC  barrera
maligna ¢/6-8h hematoencefalic

a. Estrenimiento,

boca seca
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Ondansetrén  Antiserotoninérg Quimioterapia 4-8mg Cefalea,
ico , oncoldgico, IV/SCc/8h constipacion,
perioperatorio fatiga
Dexametason Corticostico Aumento de 10mg Intolerancia a la
a presion IV/SC stat glucosa,
intracraneal, luego 4 mg osteopenia,
coadyuvante  ¢/6-8h inmunosupresion

en
radioterapia
Cannabinoides Cannabinoides Sindrome de (*) Baja efectividad

vémito ciclico
Estrefiimiento

El estredimiento es un sintoma comudn para pacientes
en cuidados paliativos. Tiene una prevalencia que
varia entre el 18% y el 90%, dependiendo de la definicion
utilizada y del contexto clinico. En quienes se le suministra
opioides, esta puede alcanzar hasta el 90%. Este no sélo
genera incomodidad, también impacta negativamente
en la calidad de vida, especialmente en aquellos con
enfermedades cronicas avanzadas, principalmente
cuyo origen es oncoldgico. En esta circunstancia, el
estrefiimiento es multifactorial. Se asocia a factores como
la inmovilidad, la deshidratacion, la fibra deficiente en la
dieta, usar ciertos fdrmacos, y complicaciones como la
invasiéon tumoral o fibrosis postradioterapia (22227,

La evaluacién del estredimiento en cuidados paliativos
debe serintegral, considerando tanto la anamnesis como
la exploracidn fisica. Se debe valorar la frecuencia de las
deposiciones, la consistencia en las heces y el esfuerzo
requerido para la evacuacion. Para ello, herramientas
como la Escala de Bristol, que clasifica las heces en siete
tipos segln su solidez, y el indice de Funcion Intestinal
(BFI), son fundamentales. Dicho instrumento ayuda a
identificar el tipo de estrefimiento, pues los tipos 1y
2 estdn relacionados con este, mientras los tipos 3 y 4
corresponden a un patrén evacuatorio ideal. Ademads,
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el uso del Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS)
es comun en la apreciacion de los sintomas, aunque su
precisién para este adn es incierta (2227.28),

El tratamiento del estrefimiento en cuidados paliativos
incluye tanto medidas farmacoldégicas como las que no
lo son. Los laxantes son la piedra angular en la asistencia
medicamentosa y se clasifican segdn su mecanismo de
accién. Los formadores de volumen, como el psylliumy la
metilcelulosa, son Utiles para aumentar el grosor en las
heces. Los osméticos, como la lactulosa y el macrogol,
aumentan la retencién de agua en el intestino. Los
estimulantes, como el bisacodilo y los sendsidos, inducen
la peristalsis intestinal. En casos més complejos, como el
estredimiento inducido por opioides, se pueden emplear
antagonistas para los receptores opioides periféricos
(PAMORA) como la metilnaltrexona, que actdan sobre
los efectos de estos en el intestino, sin alterar el efecto
analgésico (22229),

A pesar del enfoque farmacolégico predominante,
las medidas diferentes también son esenciales para
el manejo del estrefimiento en cuidados paliativos.
Modificaciones dietéticas, como aumentar la ingesta de
liquidos y fibra, son cruciales, aunque su implementacion
en este contexto puede ser limitada debido ala condicidn
clinica presentada por los pacientes. La movilizacidn,
adaptada a la capacidad del individuo, y la creacidn
de un ambiente cémodo y privado para la defecacidn,
también son importantes. En algunos casos, terapias
complementarias como el masaje con aromaterapia, han
mostrado beneficios al mejorar la motilidad intestinal y la

calidad de vida en las personas oncolbégicas avanzadas
(12,22,28)

El estrefiimiento inducido por opioides (EIO) es un desafio
significativo en cuidados paliativos, pues no se desarrolla
tolerancia a este efecto secundario. Por lo tanto, es
esencial usar laxantes desde el inicio de la prescripcion
de estas sustancias para prevenir o minimizar la
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Tabla 15.
Diagnéstico de
estrefiimiento
inducido por
opioides (EIO) 2016.

Nota: Diagnéstico

de estrenimiento
inducido por opioides
(E10) 2016 @2

68

intensidad del sintoma. Sin embargo, el EIO es a menudo
infradiagnosticado, lo cual contribuye a complicaciones
adicionales como el dolor abdominal, el tenesmo rectal y
la retencidon de heces. El diagndstico se realiza utilizando
los criterios de Roma IV, que incluyen sintomas como
esfuerzo excesivo en las deposiciones, excretas duras y
la sensacién de evacuacion incompleta (Tabla 15) (2224),

Criterios Roma IV Estrefiimiento Inducido por
Opioides

* Aparicién o empeoramiento de los sintomas relacionados con el estrenimiento al
iniciar o incrementar el tratamiento con opioides; deben cumplirse dos o mds de los

siguientes criterios:

* Mds del 25% de las defecaciones con esfuerzo.

« Heces grumosas o duras en mds del 25% de las defecaciones.
* Sensacion de evacuacién incompleta en mds del 25% de las defecaciones.

« Sensacion de obstruccion anorrectal/bloqueo en mds del 25% de las defecaciones.

* Maniobras manuales para facilitar la defecacion >25% de las veces.

» Menos de 3 deposiciones a la semana.

* Rara vez se observan heces de consistencia reducida sin el uso de laxantes.

La clasificacién del estrefiimiento en cuidados paliativos
puede basarse en la gravedad del sintoma, con cinco
grados de intensidad (Tabla 16). Esto permite adaptar
el tratamiento segln la severidad presentada por dicha
dolencia. En los casos mds graves, se recomienda el
usar enemas o supositorios, como los de glicering, los
cuales actdan mas rdpidamente que los laxantes orales.
Si el paciente presenta impactacién fecal, la extraccion
manual o emplear enemas se considera la asistencia
por eleccién. Es importante, en estos casos, asegurar una
adecuada analgesia antes de proceder con métodos
invasivos (224),



Tabla 16.
Criterios de
intensidad del
estreriimiento.

Nota: Criterios
de intensidad del
estrenimiento (2,

Tabla 17.
Tratamiento del
estreriimiento.

Nota: Tratamiento
del estrefimiento 2.
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Criterios de Intensidad del Estreiimiento

* Grado I: estrefdimiento + no otros sintomas digestivos + no toma de laxantes.

* Grado II: estrenimiento + no presencia de otros sintomas digestivos + toma 1-2
laxantes.

 Grado IllI: estrenimiento + presencia de otros sintomas digestivos + uso de 1-3
laxantes.
* Grado 1V: estrefimiento + presencia de o tros sintomas digestivos con uso de

laxantes + antagonista opioide periférico.

En los pacientes con estrefiimiento refractario inducido
por opioides, el tratamiento puede incluir antagonistas
de los receptores opioides periféricos (PAMORA),
como la metilnaltrexona, que han demostrado ser
efectivos sin afectar el alivio del dolor. Ademads, los
procedimientos farmacolbégicos deben combinarse con
un enfoque integral considerando modificar la dietq,
mejorar la actividad fisica y controlar adecuadamente
la hidratacién. Es crucial reevaluar constantemente
la respuesta del aquejado, a la asistencia médicaq, y
ajustar la estrategia de manejo en concordancia con
la evolucidn clinica, pues el estrefiimiento no tratado
adecuadamente puede afectar gravemente su calidad
de vida. (Tabla 17) (220),

Categoria Fdrmaco Dosis
Supositorio estimulante Bisacodilo 5 - 10 mg via rectal QD
Laxante estimulante Sendsidos 8.6 a 68.8 mg QD

Bisacodilo 5 a15mg QD
Enema Agua 500-100ml
Enema Fleet 120 ml
Aceite mineral 6 0-150ml
Osmético oral Polietilenglicol 1 7 g en4 -60 z liquido

hasta 10 veces al dia

Lactulosa 15-60ml2 a 3 veces al
dia
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Diarrea

La diarrea en cuidados paliativos es un sintoma frecuente
y con gran impacto en el bienestar de los pacientes. Se
caracteriza por la evacuacién devenida en heces liquidas
o no formadas, mds de tres veces en 24 horas, y es
fundamental considerar tanto la definicién objetiva como
la percepcion subjetiva del enfermo. En este contexto, esta
dolencia no sélo genera malestar fisico, también implica
complicaciones como deshidratacién, desequilibrio
electrolitico y un deterioro significativo en la calidad de
vida. Por ello, una evaluacién detallada y personalizada
es esencial para su manejo efectivo, tomando en cuenta
la causa subyacente y las particularidades de la persona
aquejada @9,

Elmanejo terapéutico de la diarrea en cuidados paliativos
debe ser integral. Se comienza por identificar las causas
tratables como infecciones o efectos secundarios en los
tratamientos. Entre las opciones mdas utilizadas para la
asistencia sintomdatica estd la loperamida, un agonista
de los receptores p-opioides que actua sobre la pared
intestinal. Este fdrmaco reduce la frecuencia en las
deposicionesy la urgencia, con uninicio de accién rapido.
Si no se observa una respuesta adecuada, el octrebdtido,
un andlogo de la somatostatina, puede ser utilizado,
actuando a nivel intestinal para mejorar la absorcién de

agua y electrolitos, y reduciendo la secrecion intestinal
(30)

En los casos donde la loperamida no sea suficiente, se
puede recurrir a otras opciones terapéuticas, como la
tintura de opio. Este tratamiento, que contiene morfina
como principio activo, puede ser utilizado con una
dosis de 10-15 gotas cada 3-4 horas. Es crucial emplear
una formulacién estandarizada para evitar errores en
la dosificacién, pues las presentaciones de distinta
concentracion son susceptibles a ocasionar graves
consecuencias. Ademds, el racecadotrilo, un inhibidor
de la encefalinasa, puede ser considerado en ciertos
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casos, porque actla reduciendo la secrecidn intestinal
sin alterar la motilidad @9,

La diarrea en cuidados paliativos también tiene una
etiologia multifactorial, lo que complica su manejo. Entre
las causas mds comunes se incluyen el uso de laxantes,
obstruccidn intestinal parcial, insuficiencia pancredtica,
infecciones como la causada por Clostridium difficile, y
efectos secundarios posteriores a tratamientos como la
quimioterapia y la radioterapia. Esta dolencia, inducida
por quimioterapia es especialmente prevalente en
pacientes oncolégicos, particularmente con el empleo
de fdrmacos como el 5-fluorouracilo o el irinotecan, y
requiere un enfoque terapéutico especifico dependiendo
de su gravedad @,

Para evaluar y clasificar la diarreq, es esencial contar
con una anamnesis detallada considerando factores
como la frecuencia en las deposiciones, la consistencia
en las heces y la presencia de sangre o moco. Se utilizan
escalas como la clasificacién de esta dolencia en grados,
que va desde un leve aumento en la periodicidad hasta
un compromiso vital en los casos mds graves. Ademads,
el tratamiento debe ser dirigido no sélo a controlar el
sintoma, también ha de abordar la causa subyacente
y prevenir complicaciones. Las estrategias incluyen
modificaciones dietéticas, el usar antidiarreicos como
la loperamida, y en situaciones mds severas, el emplear

octredtido y la correccion de desequilibrios electroliticos
(22)

Ascitis

La ascitis es una complicaciéon frecuente en pacientes
con cirrosis hepdtica. Estd caracterizada por la
acumulacién de liquido en la cavidad peritoneal debido
a la hipertensién portal, hipoalbuminemia y alteraciones
en la permeabilidad del peritoneo. Esta condicidon se
clasifica en ascitis no complicada, subdividida en tres
grados segln la cantidad de liquido acumulado, y ascitis
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refractaria, la cual no responde al tratamiento estédndar.
Esta dltima se divide en dos categorias: aquella que no
cede a los diuréticos a sus dosis mdaximas y la causante
de efectos adversos con su uso. Su asistencia se enfoca
en paliar los sintomas y mejorar la calidad de vida
del individuo, destacdndose procedimientos como la
paracentesis evacuadora y la derivacidn portosistémica
intrahepdtica transyugular V.

El diagnéstico de ascitis se basa principalmente en la
historia clinica y el examen fisico, apoyado por técnicas
como la ultrasonografia para detectar el liquido libre
en la cavidad abdominal. En algunos casos, se evalua
el gradiente de albumina entre el liquido ascitico y la
albGmina plasmatica, pues un valor superior a 1.1 g/dL
indica que la dolencia es de origen portal. El tratamiento
depende de la causa subyacente; cuando hablamos
de ascitis refractaria, se utilizan diuréticos como la
espironolactona (100 mg/dia),y sinose obtiene respuesta,
se combina con furosemida (40 mg/dia), aumentando
progresivamente las dosis hasta un maximo de 400 mg/
dia de espironolactona y 160 mg/dia de furosemida.
Sin embargo, los diuréticos pueden no ser efectivos en
todos los afectados, y en pacientes con ascitis maligna,
la paracentesis se convierte en la opcién de elecciéon @7,

El tratamiento paliativo para la ascitis refractaria en
pacientes con cirrosis hepdtica incluye intervenciones
como la paracentesis evacuadora, que se realiza con el
fin de aliviar los sintomas, especialmente la distensién
abdominal. En este procedimiento, la extraccién de
liquido ascitico se realiza gradualmente, con un méximo
recomendado entre 5-7 litros durante un periodo
sobre las 3-4 horas en personas sin complicaciones
cardiovasculares agudas. Para personas con factores
en riesgo de complicaciones, se recomienda realizar
extracciones lentas con no mds de 1 litro por hora.
Ademds, si la ascitis es secundaria a la hipertension
portal, se puede considerar la reposiciéon de albumina
durante la paracentesis, especialmente si se extraen
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volumenes superiores a b litros, para prevenir la disfuncién
circulatoria posparacentesis 4.

Manejar ascitis maligna, la cual es resistente a los
diuréticos, a menudo requiere procedimientos mds
invasivos. La paracentesis evacuadora sigue siendo un
tratamiento eficaz, pero para algunos pacientes, el usar
catéteres intraabdominales permanentes para drenaje
continuo, ofrece una alternativa valiosa. Estos dispositivos
permiten extraer liquido ascitico en el hogar, bajo la
supervisién del familiar, y han demostrado mejorar la
calidad de vida en quienes padecen ascitis refractaria.
Sin embargo, los enfermos con estos dispositivos deben
ser monitorizados estrechamente debido a los riesgos de
infecciones, como la peritonitis bacteriana, que ocurre
en aproximadamente el 10% entre los casos. En algunos
estudios, los catéteres han mostrado ser eficaces
para aliviar los sintomas, y su empleo estd indicado
principalmente en personas con ascitis de origen
neopldsico 2.

Implementar cuidados paliativos en pacientes con
ascitis refractaria debe ser una accién temprana y
multidisciplinaria, pues la mortalidad en esta poblacién
es elevadaq, con una supervivencia en un ano de sblo el
43% en quienes no reciben trasplante hepdatico. Aunque la
condicién es grave, muchos enfermos no son referidos, lo
cual destaca cudn necesario es integrar estrategias para
la atencidn anticipada, incluyendo intervenciones como
la paracentesis repetitiva o usar dispositivos de drenaje
a largo plazo (LTADs), que han mostrado beneficios
al mejorar la calidad de vida. Estos, podrian reducir la
necesidad de paracentesis frecuentes y proporcionar un
alivio sintomatico mas duradero @),

oz

Obstruccion intestinal maligna
La obstruccién intestinal maligna (OIM) es wuna

complicacion grave que afecta a una proporcidn
significativa de pacientes con cdncer avanzado,
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especialmente ginecolbgico y gastrointestinal. La OIM
puede causar dolor abdominal intenso, distension,
nduseas, vomitos y una incapacidad para comer y
beber, atrayendo deterioro en la calidad de vida, el
estado nutricional y el rendimiento funcional. Si bien la
cirugia puede ser una opcién para algunos, muchas
veces estd contraindicada debido a factores como la
ascitis, carcinomatosis peritoneal, multiples sitios de
obstruccidon y el mal estado nutricional y funcional. Para
aquellos con OIM inoperable (101), el tratamiento se basa
en un enfoque médico incluyendo el uso de analgésicos,
corticosteroides, antieméticos y agentes antisecretores.
Ademds, se pueden considerar procedimientos como la
nutricién parenteral (NP), la descompresiéon del tracto
gastrointestinal (por ejemplo, gastrostomia paliativa de
ventilacién (GPV) o drenaje con sonda nasogdstrica) o la
colocacion de stents 7,

El diagndstico de la obstruccién intestinal maligna se
realiza principalmente desde la historia clinica, la cual
revela sintomas como estrefiimiento persistente, nduseas
y voémitos frecuentes, y abdomen distendido. Durante la
exploracion fisica, se pueden observar ruidos intestinales
alterados, que varian de débiles a intensos, segdn la
gravedad en esta dolencia. En los casos mds graves,
puede haber ausenciaenlaevacuacién de hecesy gases,
ello es un signo indicativo de obstruccion completa. Los
estudios en imagen, como la radiografia de abdomen y
la tomografia computarizada (TAC), son fundamentales
para confirmar el diagnéstico, evaluar la extensién del
tumor y determinar el grado de obstruccién. La TAC, en
particular, tiene una alta sensibilidad y especificidad para
identificar el edema en la pared intestinal, la infiltracién
mesentérica y la presencia de ascitis, indicadores de un
pronéstico limitado ?2.

El tratamiento farmacolégico para la obstruccion
intestinal maligna se enfoca en el alivio sintomdatico,
particularmente en pacientes no candidatos a la cirugia.
Los agentes mds comunes incluyen corticosteroides,
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octrebtido, y metoclopramida. El octrebtido, un
andlogo de la somatostating, se utiliza para reducir las
secreciones gdstricas, pancredticas y biliares, ayudando
a disminuir las nduseas y los vémitos. Se administra
comunmente por via subcutdnea a dosis de 100-200
mcg cada 8 horas, y su uso estd indicado especialmente
en personas con obstruccidn intestinal no operable. Los
corticosteroides como la dexametasona también son
efectivos parareducirlainflamaciény eledemaintestinal.
La metoclopramida, un elemento procinético, es util
en obstrucciones parciales para mejorar la motilidad
intestinal, pero debe emplearse con precaucidn, ya que
puede aumentar el dolor abdominal en aquellas altas de
causa mecdnica ©2,

En el caso de pacientes con OIM completaq, la asistencia
farmacolégica se centra en manejar las nduseas
y los voémitos con antieméticos y medicamentos
antisecretores, y el control del dolor con analgésicos. Usar
opioides, como la morfing, es comudn en el tratamiento
del dolor abdominal continuo y célico, administrados
por via subcutdnea o intravenosa en dosis ajustadas
a las necesidades del enfermo. Para quienes padecen
sintomas refractarios, la sedacién paliativa puede ser
considerada, siempre con una valoracién cuidadosa de
sus pronodsticos. Ademads, se puede recurrir a la sedacion
controlada para aliviar el sufrimiento en los Ultimos
momentos de vida. Aquellos que presentan obstruccion
intestinal completa pueden experimentar una mejora
temporal en las dolencias con la utilizacién de una
sonda nasogdstrica o gastrostomia paliativa. Ello les
permite una mayor comodidad y, en algunos casos, la
reanudacién de la ingesta oral 4.

En cuanto a los enfoques no quirdrgicos, colocar una
sonda nasogdstrica es una opcidn cominmente utilizada
en el manejo inicial de pacientes con OIM. Esta medida
es temporal y estd disefiada para reducir la distensidn
gdstrica mientras se inicia el tratamiento farmacologico.
Sin embargo, en personas con obstruccidn persistente,
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la gastrostomia paliativa puede ser mds eficaz a
mediano y largo plazo, permitiendo una descompresion
continua del tracto gastrointestinal. Ante la obstruccion
del colon en un solo sitio, se puede escoger el emplear
stents metdlicos autoexpandibles, una intervencion
endoscoépica efectiva que alivia la dolencia y mejora
la calidad de vida. Sin embargo, en enfermos con
mudltiples sitios de obstruccién, la respuesta a estos
procedimientos es generalmente limitada, y la asistencia
medicamentosa, junto con la hidratacién parenteral, es
la principal eleccion 24,

El uso de la nutricibn parenteral en pacientes con
cancer avanzado y obstruccién intestinal maligna es un
tema controvertido. Aunque algunos estudios sugieren
que esta puede ser Util para personas seleccionadas,
especialmente aquellos con OIM, su efectividad en
mejorar la calidad de vida y la supervivencia sigue
siendo limitada. Sus beneficios deben evaluarse
cuidadosamente en funcidbn de las necesidades
nutricionales del enfermo, su prondstico y los objetivos del
tratamiento. En general, dicha alternativa se considera
una medida paliativa para mejorar el estado nutricional y
el confort del aquejado, pero no se recomienda como un
procedimiento estandar, debido a su escasa efectividad
en mejorar la supervivencia en quienes padecen cdncer
terminal @7,

Cuando los pacientes con OIM no responden al
tratamiento médico convencional, se debe considerar
la opcidn manifiesta en los procedimientos quirdrgicos
paliativos. La cirugia, como la colostomia de descarga
o la colocacidn de stents, puede ser til para aliviar los
sintomasy mejorarlacalidad de vidaen quienes padecen
obstruccidon mecdnica limitada a uno o pocos sitios. Sin
embargo, estas alternativas deben ser cuidadosamente
seleccionadas segln el prondstico del enfermo, su
esperanza vital y el tipo de obstruccidn. En personas
cuya expectativa para la supervivencia es menor a 2
meses o presentan mualtiples sitios de obstruccién, la



Tabla 18.

Resumen Guia
para la toma de
decisiones en
cuidados paliativos
gastrointestinales.

Nota: Resumen
Guia para la toma
de decisiones en
cuidados paliativos

gastrointestinales (4,
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operacién generalmente no estd indicada. Esto se debe
al alto riesgo en complicaciones y la limitada mejoria a
esperarse. En estos casos, la asistencia se centra en el
manejo conservador y sintomatico 2.

El manejo de la obstruccion intestinal maligna es
complejo y debe ser personalizado en concordancia
con las caracteristicas del paciente y su enfermedad. La
integracién de un equipo multidisciplinario es esencial
para optimizar el tratamiento y asegurar se aborden
todas las necesidades del enfermo, tanto fisicas como
emocionales. Es importante considerar los objetivos del
aquejado, los efectos secundarios devenidos con los
procedimientos y la calidad de vida, al tomar decisiones.
En muchos casos, la asistencia farmacolégica, el
drenaje gastrointestinal y la sedacién paliativa, son
suficientes para proporcionar alivio y mejorar el confort.
Sin embargo, en algunos mds complejos, puede ser
ineludible recurrir a medidas quirdrgicas o a la nutricién
parenteral, dependiendo del pronéstico y los propdsitos
del proceso de atencion 32,

Guia para la toma de decisiones

Situacién clinica Intervenciones

Todos los pacientes Fomento de cuidados generales de la boca
Mantenimiento de la higiene oral

Boca seca « Descartar la existencia de medicacién con efecto
anticolinérgico

* Favorecer la salivacién: saliva artificial,
pilocarpina local, pilocarpina oral

Boca dolorosa Tratamiento de la infeccion si la hay
Ulcera oral Anestésico sistémico + solucion de anestésico local

Sialorrea e fdrmacos anticolinérgicos: buscapina,
amitriptilina
« infiltracién de parétidas con toxina botulinica
« irradiacién de parétidas

Disfagia neopldsica e Considerar la colocacién de una protesis

esofdgica

Disfagia en pacientes con ELA « gastrostomia
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Figura 5. « Esperanza de vida mayor a 3

Algoritmo de meses
la Obstruccion « Aceptable estado funcional

., * Adecuadas condiciones
Intestinal. sociofamiliares

Si
No PR o s
Intervencién ¢ ;Tratamiento? > ;Cumple criterios clinicos para
: NPD?

No
v No Si
Tratamiento ‘ ;Disponemos de ¢
consevador Infraestructura? v
A 7 ¢
* Programa NPD
S  Equipo de soporte
dIndicacion domiciliario
planteadade
forma colegiada?
Plantear el
No proceso de

toma de
decisiones

Los servicios implicados en el
seguimiento del paciente
(oncologia, nutricién, cuidados
paliativos, médico de familia)
deden estar de acuerdo en la
decisién de NPD

S v J
¢El paciente quiere ¢ St | Existe
NPD? consentimiento
Si l « Informacién de diagnéstico y
pronéstico
Nota: Algoritmo de la Nutricién — | Lnfor;{vqcr;n ;1e ,Cl;;gO/
i€ i arenteral eneficio de la
Obstruccion Intestinal ” * Alternativas de tratamiento

domiciliarai

(14),

Sintomas generales: sindrome de anorexia-caquexia,
debilidad, trastornos del suefio
Sindrome de Anorexia Caquexia (SAC)

Criterios Diagnésticos de Caquexia

Criterio mayor: 1. Pérdida de peso mayor o igual a 5% en los ultimos 12
Tabla 19. meses
Criterios 2. O Indice de masa corporal bajo < 20 kg/m2 (en

diagnésticos de

3 ausencia de datos sobre el historial de peso)
caquexia de Evans
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Nota: Criterios
diagnosticos de
caquexia de Evans et
al. (3438),

Figura 6.
Fisiopatologia de
la Pérdida de Peso/
Anorexia Caquexia

Nota: Fisiopatologia
de la Pérdida de
Peso/Anorexia
Caquexia @),
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Criterios menores: 1.Disminucion de la fuerza muscular
2. Fatiga
3. Anorexia
4. indice de masa magra bajo
5. Bioquimica anormal (anemia, albimina sérica baja y
aumento marcadores inflamatorios)
Para el diagnéstico de caquexia es necesario uno de los criterios mayores asociado
al menos a 3 criterios menores.

Elsindromede anorexia-caquexia (SAC) esespecialmente
frecuente en pacientes con cdncer avanzado. Afecta
entre el 20 % y el 40 % en las etapas iniciales y hasta el 70
% - 80 % en fases adelantadas. Rebasando los sintomas
fisicos, la anorexia y la caquexia se encuentran entre
los problemas mds angustiantes y prevalentes en estos
enfermos, especialmente en el contexto de cuidados
paliativos. El SAC representa uno de los mayores desafios
en el manejo del cancer avanzado y, en muchos casos,
es la dificultad mas significativa a la cual nos podemos
enfrentar (Tabla 19) (2534),

Factores Relacionados con el paciente,
efectos locales de la enfermedad

<
<

v v
Sintomas del . Efectos secundarios Situacion
. Inactividad N . .
impacto . del tratamiento de la psicosocial,
o Fisica . .
nutricional enfermedad primaria edad
L 1 v 1 1
Factores Relacionados con el paciente,
efectos locales de la enfermedad
A\ v v v
Camb|95 enel Cambios en la Cambios en la
apetito, el L ey Masa grasa
ustoy el motilidad motilidad reducida
9 olfato gastrointestinal gastrointestinal

Factores Relacionados con el paciente, <
efectos locales de la enfermedad

Factores Relacionados con el paciente,
efectos locales de la enfermedad

II*
|
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Este sindrome no sblo genera ansiedad en el paciente,
sino también en su entorno familiar. Frecuentemente, la
alimentacién se asocia con una recuperacion posible,
mientras que la pérdida de peso se percibe como un
signo relacionado con deterioro progresivo. Ademads, el
rechazo a los alimentos puede interpretarse como falta
de cooperacién, lo cual intensifica la angustia y provoca
sentimientos como la culpa y frustracidn en ambas
partes. Debido a su impacto emocional y clinico, el SAC
es altamente relevante, pues influye en la respuesta a los
tratamientos y en el control sobre los sintomas ©839),

Las alteraciones metabdlicas y el proceso inflamatorio
también son componentes claves del SAC. La anorexia se
manifiesta como una pérdida de apetito que noresponde
a los intentos para mejorar la ingesta nutricional
Mientras, la caquexia se caracteriza por la pérdida de
masa muscular esquelética, con o sin disminucién en la
masa grasa. Esta pérdida muscular es particularmente
relevante, pues contribuye a la debilidad, la fatiga vy
la reduccién en la capacidad funcional, afectando
significativamente la calidad de vida y la supervivencia
del paciente (49,

En el manejo nutricional, se recomienda priorizar el
placer del comer sobre el simple consumo de calorias.
Para aquellos pacientes que pueden alimentarse,
se sugiere fraccionar las comidas en porciones
pequenas y frecuentes, incorporando alimentos con
alta densidad energética, como huevos y suplementos
nutricionales. Ademads, facilitar la ingesta con opciones
de facil preparacion y asegurar el descanso del enfermo
previamente a las comidas, puede mejorar la adherencia
alaalimentacion. Aunque la nutricién enteral o parenteral
tiene una eficacia limitada, el control de sintomas como
nduseq, disnea y depresidon puede ayudar a reducir la
anorexia 9,



Figura 7.

Guia de decisiones
en la Anorexia
Caquexia

Nota: Guia de
decisiones en la

Anorexia Caquexia
(25)
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Mas de unos pOCOs meses Examenes regulares e intervenciones
(3-6) nutricionales cuando sea necesario

Disminucién de la invasividad de las
Menos de unos pocos intervenciones nutricionales, preferencia

meses (3-6) por el asesoramiento y suplemento
nutricional oral

Menos de unas pocas Atencién di_rigida ala comgdidas, alivio de
la angustia y la sed relacionadas con la
semanas (3-6) alimentacién, si estan presentes

El tratamiento farmacolégico para la caquexia se enfoca
en estimular el apetito y mejorar el estado nutricional
del paciente; sin embargo, no garantiza un aumento
significativo en el peso ni una mejor calidad de vida. Los
fdrmacos mas utilizados incluyen esteroides, andlogos
de la progesterona, cannabinoides y ciproheptadina.
También se han explorado agentes anabdlicos como
los andrégenos y la hormona del crecimiento, con
resultados prometedores. Adicionalmente, algunos
medicamentos empleados en otras patologias han
mostrado efectos beneficiosos en el aumento de peso,
como la mirtazapina, los antiinflamatorios no esteroideos
(AINE) y la olanzapina. No obstante, emplear inhibidores
del metabolismo y citosinas, sigue siendo controversial
debido a sus efectos adversos y costos elevados (254047,

Entre los fédrmacos utilizados, los corticoides como
metilprednisolona (32-125 mg/dia), prednisolona (10 mg/
dia) y dexametasona (3-8 mg/dia), han demostrado
ser eficaces para mejorar el apetito y aumentar el
peso. Sin embargo, su efecto es de corta duracién
(menos de cuatro semanas) y su uso prolongado no
es recomendable debido a los efectos secundarios que
pueden generar (2,
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Debilidad/Astenia

La astenia se define como la ausencia o disminucién de
la fuerza muscular, caracterizada por fatiga crénica que
no mejora con el descanso y afecta el bienestar. Es un
signo comun en cuidados paliativos, con una prevalencia
del 48 % al 85 % en pacientes oncolbgicos, siendo mas
intensa en etapas avanzadas de la enfermedad. Su
etiologia es multifactorial e incluye factores fisioldgicos,
psicoloégicos y situacionales, asociados con sintomas
como ansiedad, depresién, insomnio, disneq, anorexia y
anemia (22242,

Ademds, en enfermedades crénicas avanzadas, tanto
oncolégicas como no oncolégicas, pueden intervenir
mediadores inflamatorios, citoquinas circulantes vy
disfuncién autondémica, contribuyendo a su desarrollo.
Clinicamente, se manifiesta como fatiga generalizada,
reduccion en la capacidad para realizar actividades
diarias y alteraciones cognitivas como dificultad para
concentrarse, deterioro de la memoria y labilidad
emocional. Redlizar una anamnesis y examen fisico
correcto garantiza la identificacion de los sintomas de
interés, de manera adicional se necesita el apoyo de los
resultados de pruebas de laboratorio y herramientas
como la escala Edmonton Symptom Assessment System

(ESAS) y la escala numérica (EN) para medir su gravedad
(22)

El tratamiento de la astenia se basa en un enfoque
integral que incluye intervenciones no farmacolégicas
y farmacolégicas. Entre las primeras mencionadas,
se recomienda la actividad fisica regular, la terapia
cognitivo-conductual y técnicas de relajacion como el
yoga, las cuales han demostrado mejorar la calidad en
la vida del paciente. En cuanto a la segunda estrategia,
los corticoides han sido ampliamente utilizados, aunque
no existe consenso sobre la dosis 6ptima, se recomienda
dexametasona 8 mg/dia. Los progestagenos, como el
acetato de megestrol (160-800 mg/dia), también han
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mostrado cierto beneficio. En casos de astenia severa en
cdncer avanzado, se pueden emplear psicoestimulantes,
como el metilfenidato (10 mg/dia), durante periodos
cortos de hasta dos semanas (222),

La terapia farmacolégica adn carece de suficiente
evidencia para respaldar su eficacia, lo que resalta cudn
imprescindible es aumentar las investigaciones. No
existen revisiones sistematicas sobre utilizar fGrmacos en
la asteniq, y los estudios en su mayoria se han centrado
en poblaciones especificas. La eritropoyeting, utilizada
en pacientes con insuficiencia renal y en aquellos con
anemia inducida por quimioterapia, ha demostrado
reducir la necesidad de transfusiones y mejorar la
calidad de vida sin afectar la supervivencia, aunque con
un mayor riesgo para eventos tromboembdlicos. Los
corticoides, como la prednisona (20-40 mg/dia), han sido
empleados en diversos estudios, aunque la evidencia de
ensayos clinicos aleatorizados sigue siendo limitada (222,

Trastornos del sueno

El insomnio es un problema frecuente presentado por
pacientes en cuidados paliativos, caracterizado por la
dificultad persistente para iniciar o mantener el suero, a
pesar de contar con condiciones adecuadas para dormir.
Esta alteracién genera insatisfaccion y repercusiones
durante el dia, como fatiga, irritabilidad, excitaciones
del estado de dnimo, deterioro cognitivo y un aumento
en la sensacién descrita como malestar general (Tabla
20). En el contexto paliativo, estos sintomas pueden
agravar el sufrimiento fisico y emocional del enfermo,
impactando negativamente su calidad de vida. Ademas,
la coexistencia con el dolor, ansiedad, depresion y otros
signos comunes en dicha etapa, puede intensificar la
dolencia, creando un circulo vicioso dificil de romper (4344),

Desde la mirada fisiopatolégica, el insomnio en cuidados

paliativos puede estar relacionado con una activacion
del sistema nervioso autdbnomo, generando un estado
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Tabla 20.
Criterios
diagnésticos del
insomnio, segiin

tiempo de evolucién.

DSMV

Nota: Criterios
diagnosticos del
insomnio, segln
tiempo de evolucion.
DSM V
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de hiperalerta que dificulta el inicio y mantenimiento del
sueno. Factores predisponentes como la ansiedad, el
miedo a la muerte y el estrés emocional, junto a otros
precipitantes como el dolor y los efectos secundarios
de medicamentos, contribuyen a su desarrollo. La
falta de descanso adecuado en estos pacientes no
sblo disminuye su bienestar general, también puede
exacerbar otros sintomas fisicos y psicolégicos. Por ello,
manejar dicha dolencia en la asistencia paliativa debe
ser integral, combinando intervenciones farmacolégicas
y no farmacolégicas considerando las necesidades
individuales y promoviendo el confort y la dignidad de la
persona enferma (4344),

Criterios Diagnésticos del Insomnio

1. Insatisfaccién con la cantidad o la calidad del suerio, asociada a uno (o mds)
de los siguientes sintomas:

A. Dificultad para iniciar el suefo. (en los nifios, esto puede manifestarse como
dificultad para iniciar el sueno sin intervencién del cuidador).

B. Dificultad para mantener el sueno, caracterizada por despertares frecuentes
o problemas para volver a dormirse después de despertarse. (en los nifos,
esto puede manifestarse como dificultad para volver a dormirse sin la
intervencion del cuidador).

C. Despertar temprano por la manana con incapacidad para volver a dormirse.

1. Laalteracion del suefio causa malestar clinicamente significativo o deterioro
social, laboral, educativo, académico, conductual o de otras dreas
importantes del funcionamiento

2. Ladificultad para dormir se produce al menos 3 noches por semana

3. Ladificultad para dormir estd presente durante al menos 3 meses

4. La dificultad para conciliar el suefo se produce a pesar de disponer de
oportunidades adecuadas para dormir

5. Elinsomnio no se explica mejor ni se produce exclusivamente en el curso de
otro trastorno del sueio-vigilia (por ejemplo, narcolepsia, un trastorno del
sueno relacionado con la respiracién, un trastorno del suefo-vigilia del ritmo
circadiano, una parasomnia)

6. Elinsomnio no es atribuible a los efectos fisiolégicos de una sustancia (por
ejemplo, una droga de abuso, un medicamento).

7. Los trastornos mentales y las afecciones médicas coexistentes no explican
adecuadamente la queja predominante de insomnio
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En el tratamiento del insomnio cronico durante los
cuidados paliativos, una estrategia emergente es el
uso de intervenciones basadas en la atencién plena o
“mindfulness”. Estas técnicas ayudan a los pacientes a
enfocarse en el presente y aceptar sus pensamientos y
emociones sin juzgarlos, lo cual puede reducir el estrés
y la ansiedad, a menudo agravantes de dicha dolencia.
Estudios recientes sugieren que la meditacién guiada y
los ejercicios basados en respiracidén consciente mejoran
la calidad del suefio y promueven una mayor sensacion
de bienestar, especialmente en quienes padecen
enfermedades avanzadas. Aunque estas acciones no
reemplazan los métodos convencionales, pueden ser
una herramienta complementaria efectiva dentro de
una persepctiva integral (224),

Otro enfoque innovador es utilizar la terapia de luz para
regular los ritmos circadianos alterados, una causa
comun para el insomnio en pacientes paliativos. La
exposicion controlada a luz brillante durante el dia puede
ayudar a restablecer el ciclo suefio-vigilia, promoviendo
un inicio més natural del descanso por la noche. Este
tratamiento es especialmente Gtil en personas con
movilidad reducida o confinados a espacios cerrados,
donde la exposicién a luz natural es limitada. La terapia
de luz se considera segura y bien tolerada, ofreciendo
una alternativa no farmacoldgica que puede integrarse
facilmente en el entorno paliativo ?224),

El tratamiento farmacolégico del insomnio debe
ser cuidadosamente individualizado, considerando
el prondstico de vida del paciente, asi como los
posibles riesgos en la acumulacién o interacciones
medicamentosas. Las benzodiazepinas son los
elementos mdas utilizados debido a su eficacia a
corto plazo, aunque presentan efectos secundarios
importantes como somnolencia, sedacion, alteraciones
cognitivas y psicomotoras, ademds del riesgo de caidas,
especialmente con aquellos que presentan accidn
prolongada. También existe el peligro representado por
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Tabla 21.
Tratamiento
Insomnio

Nota: Tratamiento
Insomnio (2,
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las tolerancia y dependencia, siendo mds significativo
con las benzodiazepinas de vida media corta. En casos
con esta dolencia asociada a depresiéon o cuando no hay
respuesta adecuada a las benzodiazepinas, se pueden
emplear antidepresivos con alcance sedante, como la
amitriptilina, aunque sus resultados anticolinérgicos y
sedantes pueden limitar su uso. Se recomienda iniciar
la asistencia con intervenciones cognitivo-conductuales
y considerar el empleo de fadrmacos solo cuando
estas estrategias no sean efectivas o no se puedan
implementar inmediatamente (Tabla 21) 02,

Fdrmaco Dosis

Zolpidem Adultos: 10 mg por la noche.
Edad avanzada e insuficiencia hepdtica: 5 mg/d.

Zopiclona Adultos: 7,5 mg antes de acostarse.
Edad a vanzada/enfermedad r enal/hepatica: 3,75
mg hasta 7,5 mg si es necesario.

Midazolam Adultos: 7,5-15 mg al dia.
Adultos mayores: 7,5 mg/dia.

Insuficiencia renal/hepdtica: 7,5 mg/dia o menor.

Lorazepam Adultos: 1 mg al acostarse.
Edad avanzada/insuficiencia renal/hepdtica: 0,5

mg/dia.
Melatoninad e liberacién Adultos =55 anos: 1 comprimido/dia, 1-2 h antes de
prolongada acostarse tras ingerir alimento.

Difenhidramina Adultos: 50 mg/dia.
Jovenes (12-18 afios): 25 mg/dia.

Por dltimo, la aromaterapia se ha explorado como un
complemento en el tratamiento del insomnio crénico en
cuidados paliativos. Aceites esenciales presentes en la
lavanda, el sGdndalo y la manzanilla, poseen propiedades
sedantes y ansioliticas que pueden favorecer la
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relajacion y facilitar el suefio. Inhalar estos aromas antes
de acostarse o utilizar difusores en la habitacién, puede
ayudar a reducir la ansiedad y mejorar la calidad del
suefio. Aunque la evidencia cientifica adn es limitada,
muchos pacientes reportan beneficios subjetivos
significativos, haciendo de la aromaterapia una opcidn
complementaria atractiva y con bajo riesgo 2224,

Sintomas neurolégicos: sindrome confusional o
delirio, convulsiones

Los sintomas neurolégicos reciben cuidados paliativos,
son comunes y pueden incluir el sindrome confusional
agudo (deliriog, convulsiones, y otros trastornos del
sistema nervioso central. Estos no sélo afectan la calidad
de vida del paciente, pueden ser angustiantes tanto para
él, como para sus familiares. El manejo adecuado sobre
estas dolencias es crucial para mejorar el bienestar
general en esta etapa final de la existencia (V.

Delirium

El deliium es un sindrome neuropsiquidtrico agudo
y frecuente en pacientes con cuidados paliativos,
con una prevalencia que oscila entre el 28% y el 83%,
alcanzando hasta el 90% en los Gltimos dias de vida.
Este cuadro se asocia a un peor prondstico y genera un
impacto significativo tanto en la persona enferma como
en su entorno familiar. Se caracteriza por alteraciones
en el estado de alerta y funciones cognitivas, con
fluctuaciones a lo largo del dig, y suele estar relacionado
con enfermedades subyacentes graves (224),

Los factores de riesgo incluyen edad avanzada,
trastornos neurocognitivos, demencia, cirugia reciente,
discapacidad sensorial y consumo de ciertos fGrmacos
o sustancias (Tabla 22). Clinicamente, el delirium
puede manifestarse en formas hipoactivas, que pasan
desapercibidas por su similitud con cuadros depresivos,
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Tabla 22.

Factores de riesgo
y precipitantes
delirium

Nota: Factores de

riesgo y Precipitantes

Delirium (2),
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o en formas

hiperactivas con agitacion intensq,

consideradas urgencias médicas (224,

Factores de Riesgo

Alteraciones en

Descripcion

Hipocalcemia, hipercalcemia, hipocalemia, hipercalemia,

electrolitos y hiponatremia, hipernatremia, deshidratacién, etc.
balance hidrico

Alteraciones Malignidad en el Sistema Nervioso Central, enfermedad
Neurolégicas vascular cerebral, epilepsia, Parkinson, trauma craneano.
Deficiencias Desnutricién, hipoalbuminemia, deficiencia de vitamina B,
Nutricionales etc.

Edad y género Edad >65 arios y género femenino

Cognicion Déficits cognitivos. (demencia)

Intoxicacién y Abstinencia por alcohol, barbitdricos, opioides.
abstinencia Intoxicacion por cocaina, alucinégenos.

Trauma Traumatismos, quemaduras, lesiones fisicas, etc.
Endocrinopatias Hipotiroidismo, hipertiroidismo, Cushing, hipoglicemia,

hiperglicemia,

Alteraciones en la
conducta
Medicacién

Anemia - hipoxemia
Infecciones
Estimulos Nocivos

Fallo orgdnico

Trastornos psiquidtricos del comportamiento, ansiedad,
depresion, esquizofrenia, etc.

Hipnéticos, anticonvulsivantes, antihistaminicos, opioides,
antivirales.

Cualquier estado que disminuya la oxigenacién

VIH, neumonia, sepsis, etc

Dolor, farmacos empleados en el tratamiento del dolor

Fallo hepdtico, renal, cardiaco, etc

APACHE Escala de severidad APACHE II, a mayor puntaje mayor
riesgo de delirium
Aislamiento Aislamiento social, deficiencias sensoriales como

Luz, suefo y ritmo

circadiano

disminucion de la agudeza visual y auditiva.

Alteraciones en: ritmo circadiano, suefio

“El diagnéstico del delirium se basa en la observacion de
cambios agudos dentro del comportamiento y el estado
cognitivo, apoyado por herramientas como el Confusion

Assessment

Method (CAM) (Tabla 23).

Ademds,



Tabla 23.
Herramienta
Confusion
Assessment Method
(cam)

Nota: Herramienta
Confusion
Assessment Method
(CAM) Adaptada
de: Inouye SK, et

al. Ann Intern Med.
1990;113(12):941-8 22,

Tabla 24.
Sintomatologia del
Delirium segtn el
DSM V.
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existen escalas especificas como la Memorial Delirium
Assessment Scale (MDAS), validada en pacientes con
cancer avanzado y en cuidados paliativos, que permiten
valorar, diagnosticar y establecer la gravedad de la
dolencia. La etiologia suele ser multifactorial, destacando
el uso de medicamentos —especialmente opioides—
como una causa frecuente. Un monitoreo adecuado de
los sintomas puede prevenir su aparicion, pues factores
como el dolor mal controlado pueden actuar como
desencadenantes (224,

Criterios Descripcion

Criterio 1 Comienzo agudo y fluctuante: hay evidencia de un cambio agudo
o reciente en el estado mental del paciente o bien la conducta o el
estado mental fluctuan durante el dia.

Criterio 2 Desatencion: el paciente tiene dificultad para concentrarse y se
distrae fdcilmente.

Criterio 3 Pensamiento desorganizado: el paciente tiene una conversacién
vaga, incoherente, ilégica, flujo de ideas o cambios no justificados
de un tema a otro.

Criterio 4 Nivel de consciencia disminuido: la respuesta a preguntas es lenta

o el paciente estd somnoliento

Para sospechar delirium, es imprescindible cumplir con
los criterios 1y 2, junto con al menos uno de los criterios
3 0 4. Sin embargo, para confirmar el diagnéstico, se
deben aplicar los criterios establecidos en el Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5), que
permiten identificar y clasificarlo de manera precisa
(Tabla 24) @),
Criterios diagnésticos para el Delirium segin el DSM V
1. Alteraciéon en la atencién: Capacidad disminuida de dirigir, enfocar, sostener o

cambiar la atencién y alerta.

2. L a alteracién a parece e n un c orto p eriodo d e tiempo ( horas o pocos dias),
representa un cambio del estado basal de atencién y alerta y tiende a fluctuar en

severidad durante el curso del dia.

3. Otra alteracion cognitiva: Déficit de memoria, desorientacién, lenguaje, o

percepcion.
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Nota: Sintomatologia
del Delirium segun el
DSM V (2,
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4. Los criterios unoy dos no se explican mejor por otra p atologia neurocognitiva
preexistente, establecida o en evoluciény no ocurre en el contexto de una grave
disminucion de conciencia como un coma.

5. Existe evidencia en la anamnesis, examen fisico o paraclinicos que la alteracién
es una consecuencia fisioldgica directa de otra condicion médica, intoxicacion o de
privacién de sustancias (ej. drogas de abuso o por medicamentos) o exposicion a

toxinas o de multiples etiologias.

El manejo del delirium en cuidados paliativos presenta
desafios Unicos debido a la vulnerabilidad de estos
pacientes y la complejidad presentada por su situacion
clinica. Identificar y tratar las causas reversibles es
prioritario, aunque en muchos casos, especialmente en
el contexto terminal, el delirium puede ser refractario,
requiriendo sedacién paliativa para aliviar el sufrimiento.
La intervencion debe ser integral, considerando tanto
el control farmacolégico como las necesidades
emocionales del enfermo y su familia (224),

Las intervenciones no farmacoloégicas son esenciales
en la prevencidén y manejo del delirium, especialmente
en entornos hospitalarios y de cuidados paliativos.
Estrategias como las propuestas por el programa HELP
(Hospital Elder Life Program), destacan la importancia
de fomentar el movimiento, asegurar una nutricién e
hidratacion adecuada, y corregir déficits sensoriales
como problemas en la visibn o audicién. Ademds,
es vital mantener un control adecuado del dolor,
evitar infecciones y limitar procedimientos invasivos
innecesarios. El entorno debe ser tranquilo y seguro,
minimizando factores que puedan provocar caidas o
desorientacién. También se deben implementar hdbitos
de suefo regulares, promover la orientacion espacial y
temporal, y facilitar la comunicacién con dispositivos
como lentes o audifonos. La educacidén para los
cuidadores juega un papel fundamental, alertdndolos
sobre posibles alucinaciones y brindando pautas claras
para el cuidado diario del paciente y la planificacion de
rutinas @2,



Tabla 25.
Tratamientos
Farmacolégicos del
Delirium.

EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque integal de los cuidados paliativos

En cuanto al tratamiento farmacoldégico, no existe
evidencia concluyente sobre su efectividad general en el
manejo del delirium durante los cuidados paliativos. Sin
embargo, en casos con esta dolencia en presentacion
hiperactiva, con agitacion significativa que represente
un riesgo para el paciente o su entorno, se justifica
emplear neurolépticos como el haloperidol, considerado
de primera linea pese a la evidencia limitada sobre su
eficacia. Antipsicéticos como la risperidona y olanzapina
también son utilizados, aunque con precaucién
debido a posibles efectos adversos como sintomas
extrapiramidales, sedacion, hipotensién y prolongacion
del intervalo QT. Las benzodiacepinas, por su parte, se
reservan para situaciones especificas como el delirium
tremens o la agitacion persistente en el delirium terminal,
destacando el uso de midazolam y lorazepam por su
rapida accién (Tabla 25). Es fundamental, el personal
médico evalUe cuidadosamente los conflictos asociados
a estos métodos, y djuste las dosis segln la respuesta y
tolerancia del aquejado 2,

Fdrmaco Accién Efectos Adversos Vias de Dosis
administracion
Haloperidol Neuroléptico p oco Alargamiento del QT Oral: gotas (1 0.5-2 mg VO cada
sedante, y extrapiramidalismo gota= 0.1mg)/ 4-12h
antiemético SC:IVampollas 5 1.5-2.5 mgS C
mg cada8 -12 h.
Rescate: 1.5-2mg
cada 20 min, madx.
3 dosis.
Levomepromazina Neurolépticom uy Hipotensién, Oral: gotas (1 12.5-25 mg c ada
sedante. E leccion sintomas gota= 1 mg)/ 6-8h mdx. 50mg
end eliium con anticolinérgicosy Comp. 25y 100 cada4 h
agitacion arritmias mg/ S C1 V Rescate:1 2.5-25
ampollas 25mg  mg SCo IV cada 20
min, mdx. 3 dosis.
Clorpromazina Similar a Hipotension, Oral: gotas (1 12.5-25 mg c ada
levomepromazina  sintomas gota= 1 mg)/ 4-12h, mdx. 150

anticolinérgicos y
arritmias

Comp. 25y 100
mg / 1V ampollas
25 mg (No via SC)

mg d iariosV O o
V.

Rescate: 12.5 mg
cada 30 min, mdx.

3 dosis.
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Delirium (2,
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Risperidona (R)

Dee leccion en
Parkinson y
demencia p or

cuerpos de Lewy

Menos efectos

extrapiramidales

Comprimidos:
0.51,2,3y4mg

0.5-1mg cada 12-
24 h, mdx. 2-3 mg
diarios.

Quetiapina (Q)

Neuroléptico

atipico

Menos efectos

extrapiramidales

Comp.:2 5, 1 00,
200y 300 mg

25-50 mg cada 12-
24 h, mdx. 200 mg
diarios.

Olanzapina (0)

Rl a menos
sedante, O: lamds
sedante

Menos efectos

extrapiramidales

Comp.:2.5,5,7.5
y10mg

2.5-5 mg cada 12-
24 h, mdx. 15 mg

diarios.

Midazolam

Enc risis aguda
Jjunto a
neurolépticos o en
delirium refractario

para sedacién

Sedacién e  xcesiva,

riesgo de delirio

IV ampollas de 5-
15mg

SC: 2.5-5 mg cada
5-10 min hasta

control.

Esfundamentaleducaralentornofamiliarsobreeldelirium,
ya que su aparicion en el hogar puede desestabilizar su
dindmica y generar angustia significativa. Ademds, un
manejo inadecuado puede impactar negativamente
en la calidad de muerte y aumentar el riesgo sobre
complicaciones psiquidtricas entre los familiares. Por ello,
los profesionales de la salud deben estar capacitados
para reconocer, evaluar y tratar debidamente este
sindrome, entendiendo su importancia como indicador
prondstico y su potencial influencia en la experiencia del
final de la vida (224,
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Figura 8. N
Algoritmo de manejo Delirio
del delirio

v

Confirme criterios:
* Criterios DSM-5
* Escala CAM

v

Identificar Factores de riesgo
* Trate las causas reversibles
« Califique el tipo de delirio

I v v
| | |
v

Medidas no farmacoldgicas

v

Tratamiento fFarmacolégico:

» Titulacién con haloperidol de 0.5 mga 2
mg/dosis, por VO o0 SC, y establecer un
esquema regular

» Benzodiacepinas o antipsicéticos atipicos en
caso de agitacion

v

[ Delirio refractario ]

v

[ Protocolo de sedacién ]

Nota. Algoritmo de

manejo del delirio 9. paliativa
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Convulsiones

Las convulsiones en cuidados paliativos representan un
desafio clinico significativo debido a la diversidad de
causas subyacentes y la fragilidad del paciente. Estas
crisis pueden originarse portumores cerebrales primarios,
metdstasis cerebrales, o causas no oncolégicas como
alteraciones metabdlicas, infecciones del sistema
nervioso central, o efectos adversos de tratamientos
oncolégicos. En aproximadamente un tercio de los
enfermos con neoplasias cerebrales, las convulsiones
son el primer sintoma que lleva al diagnéstico, y hasta
la mitad las presentan en algn momento durante su
enfermedad (2.

El diagnéstico de las convulsiones en cuidados paliativos
puede ser complejo, ya que los episodios pueden
corresponder a crisis epilépticas (ES), o eventos no
epilépticos (NEE), siendo fundamental diferenciarlos
para evitar tratamientos innecesarios. Las crisis focales
con alteracién de la conciencia, por ejemplo, pueden
confundirse con delirium o agitacion. Ademads, otras
condiciones como mioclonias inducidas por farmacos
o0 movimientos relacionados con el aumento de la
presion intracraneal pueden simular convulsiones. El
electroencefalograma (EEG) sigue siendo el estandar
para identificar estados epilépticos no convulsivos
(NCSE), aunque puede ser dificil de interpretar en
pacientes mayores o con mdltiples comorbilidades.
Por ello, la evaluacién clinica cuidadosa, junto con
descripciones detalladas de testigos y, cuando sea
posible, grabaciones en video, son esenciales para un
dictamen preciso ),

Manejar terapelticamente las convulsiones en
pacientes paliativos, debe equilibrar la eficacia con la
preservacion de la calidad de vida. El tratamiento agudo
se centra en detener con rapidez la crisis, especialmente
en situaciones criticas como el estatus epiléptico (SE),
definido por convulsiones que superan los cinco minutos
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0 se presentan en serie sin recuperacién de la conciencia.
Las benzodiacepinas como lorazepam, diazepam o
midazolam sonlaprimeralineaenlaatencién.Enentornos
domiciliarios u hospicios, las formulaciones intranasales,
bucales o rectales permiten una intervencion rapida sin
necesidad de acceso intravenoso (Tabla 26). Midazolam
subcutdneo también es una opcién eficaz, especialmente
en fases avanzadas o en la agonia (249,

Tratamiento Crisis Convulsivas Cuidados Paliativos

a) Mejorar las actividades de la vida diaria (AVD)

b) Evitar interacciones medicamentosas.

¢) Respetar los deseos del paciente

d) Fenobarbital

e) Benzodiacepinas (midazolam, lorazepam) iniciar con dosis bajas y repetidas

f) Sedacién Paliativa en casos refractarios.

En cuanto al tratamiento preventivo, el elegir
farmacos antiepilépticos (FAE) debe individualizarse,
considerando las interacciones medicamentosas, la via
de administracién y los efectos secundarios. Se prioriza
el uso de monoterapia para minimizar la sedacion y las
alteraciones cognitivas, preservando asi la autonomia
del paciente. En situaciones donde la deglucién estd
comprometida, se prefieren alternativas por vias
subcutdneas o rectales. Es importante destacar, no se
recomienda el método profilactico con FAE, en personas
con tumores cerebrales que adn no han presentado
convulsiones (1245),

Finalmente, la educacién de los cuidadores es crucial
para garantizar una respuesta adecuada ante una
crisis convulsiva en el entorno domiciliario. Deben estar
capacitados para administrar medicamentos de rescate
y saber cudndo buscar atencion médica urgente. Las
decisiones terapéuticas deben centrarse en el control
sintomatico y respetar las preferencias del paciente,
priorizando la comodidad y la calidad de vida en manera
primaria ante la supresion total de las crisis (2249),
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Sintomas genitourinarios: tenesmo vesical,
espasmo vesical, retencion urinaria

Tenesmo Vesical
Caracterizacion

El tenesmo vesical se define como la sensacién del poseer
constantemente la necesidad de orinar. A menudo va
acompafiada por dolor o incomodidad localizada en
la regién del hipogastrio, incluso posteriormente a la
evacuaciéndelavejiga.Puedeincluirimpresiéonde presion
suprapubica y urgencia urinaria persistente. Se reporta
que entre un 25-30% de pacientes con enfermedades
neopldsicas en estadio avanzado presenta este sintoma,
especialmente aquellos con tumores cuyo origen es
ginecolbgico o uroldgico 4647,

Etiologias

1.Infecciones del tracto urinario (ITU), especialmente
cistitis recurrente.

2.Irritacién vesical por radioterapia o quimioterapia.
3. Neoplasias vesicales o metdstasis pélvicas.

4. Enfermedades inflamatorias como cistitis
intersticial.

Fisiopatologia

El tenesmo vesical puede originarse por inflamacién o
irritaciéon del epitelio vesical, lo que activa terminaciones
nerviosas sensitivasenlavejiga.Estollevaaunasensacion
persistente de distensién vesical incluso cuando existen
volimenes urinarios bajos (4647),

Manejo
El objetivo principal en el manejo del tenesmo vesical

consiste en identificar la causa empleando la exploracion
fisica y los andlisis complementarios de laboratorio
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(orinay urocultivo), e imagenolégicos como la ecografia,
la tomografia axial computarizada (TAC) o la resonancia
magnética nuclear (RMN), segln las necesidades y
complejidad del caso. Una vez conocida la procedencia
subyacente, esta podrd ser tratada eligiendo entre las
diferentes opciones terapéuticas.

1. Medidas farmacolégicas: Uso de
antiespasmabdicos comolaoxibutinina otolterodina.
2. Intervenciones no farmacolégicas: Mantener
una hidratacion adecuada, evitar las sustancias
consideradas como irritantes vesicales (cafeina y
alcohol) (4647),

Espasmo Vesical
Caracterizacion

El espasmo vesical se caracteriza por contracciones
involuntarias y dolorosas del musculo detrusor de la
vejiga, causando una urgencia urinaria que deriva a un
aumento en la frecuencia miccional acompafiada por
dolor. Este sintoma afecta hasta al 40% de los pacientes
a los cuales se le ha colocado un catéter urinario por
tiempo prolongado y al 15-20% entre quienes ademads se
encuentran en cuidados paliativos (4647,

Etiologias

1. Alteraciones neuroldgicas tales como la esclerosis
multiple o lesiones medulares.

2. Irritacién por catéteres vesicales.

3. Cistitis inducida por radiacién o quimioterapia.

Fisiopatologia
La hiperactividad del musculo detrusor estd mediada
por una sobreactivacion de receptores colinérgicos

muscarinicos, lo que resulta en contracciones
espontdaneas y disfuncién del vaciado vesical (48,49).
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Manejo

1. Tratamiento farmacolégico:  Anticolinérgicos

(oxibutinina, solifenacina) y agentes [B-agonistas
(mirabegrén).

2. Intervenciones mecdanicas: Ajuste del catéter vesical
o consideracion de alternativas como nefrostomias ),

Retencion Urinaria

Caracterizacién

Laretencién urinaria eslaincapacidad parcial o total para
vaciar la vejiga, acompaniada de distensién suprapubica
y dolor. Se reporta en un 10-15% de los pacientes en
estadios terminales y en hasta un 25% en aquellos con
cdncer pélvico avanzado (4659),

Etiologias

1. Obstruccién mecdanica (hiperplasia prostatica
benigna, tumores benignos y malignos de
localizacién pélvica).

2. Disfuncién neurolégica (compresion medular,
alteraciones vasculares y hemorrdagicas,
enfermedades  infecciosas, inflamatorias vy
autoinmunes que afectan la médula espinal).

3. Efectos secundarios de medicamentos (opioides,
anticolinérgicos) ).

Fisiopatologia

Laretenciénurinariaocurre porunafallaenlacoordinacion
entrelacontraccion del detrusory larelajacion del esfinter
uretral, ya sea por causas mecdnicas o neuroldgicas de
diferente indole (47.49),

Manejo

El manejo de este sintoma estd orientado a realizar la
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descompresion inmediata en la vejiga mediante catéter
urinario. Ademds, se complementa con un tratamiento
farmacolbégico especifico como por ejemplo los
a-bloqueadores en caso de obstruccion prostatica V.

Incontinencia Urinaria
Caracterizacién
La incontinencia urinaria incluye pérdidas involuntarias
de orina que pueden ser por esfuerzo, urgencia o mixta.
Este sintoma afecta al 20-40% entre las mujeres mayores
en cuidados paliativos y al 10-15% de los hombres (46,47).
Etiologias

1. Debilidad del esfinter uretral.

2. Atrofia vaginal posmenopdusica.

3. Deterioro cognitivo y neuroldgico.
Fisiopatologia
En la incontinencia por esfuerzo, la pérdida del soporte
uretraly la disfuncion esfinteriana resultan en escapes de
orina durante el aumento en la presion intraabdominal.
Manejo
El manejo se orienta al fortalecimiento de los esfinteres
mediante tratamiento farmacolégico (Anticolinérgicos
y estrébgenos topicos), asi como emplear técnicas de
fisioterapia para fortalecer el suelo pélvico. Se puede
utilizar dispositivos colectores externos y protectores
absorbentes en pacientes con cuidados paliativos (4649),
Hematuria

Caracterizacion

La hematuria se caracteriza por la presencia de sangre
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visible o microscépica en la oring, con o sin codgulos.
Puede presentarse hasta en el 20% de pacientes
oncolbgicos con neoplasias cuyo origen es urogenital o
metdstasis 4749,

Etiologias

1. Infecciones urinarias.
2. Tumores del tracto urinario.
3. Litiasis renal o célculos vesicales.

Fisiopatologia

La hematuria ocurre debido a dafo en los vasos
sanguineos del tracto urinario, inflamacién o invasion
tumoral (4647),

Manejo

1. Control del sangrado: Irrigacién vesical continua.
2. Tratamiento especifico: Antibibticos, terapia
oncolégica paliativa o intervencién quirdrgica, de
requerirse ante el no control del sangrado mediante
técnicas convencionales “647),

Lesiones dermatolégicas

En el contexto de los cuidados paliativos, las lesiones
dermatolégicas representan una fuente significativa que
proporciona incomodidad fisica y psicolégica para los
pacientes. Estas pueden ser causadas por condiciones
subyacentes como el cdncer, enfermedades crbénicas o
efectos secundarios de los tratamientos. Este capitulo
aborda las mds frecuentes, como Ulceras tumorales,
lesiones por presidén, dermatitis y fungosis, brindando
una descripcién detallada de sus caracteristicas clinicas,
etiologias, fisiopatologia, y estrategias para su manejo
basadas en evidencia (6252,
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Ulceras Tumorales
Caracterizaciéon Clinica

Las Ulceras tumorales se caracterizan por la presencia
de lesiones exofiticas o ulceradas con bordes irregulares
y tejido necrético que sangra con facilidad y frecuencia,
donde puede existir secrecidon maloliente. Comidnmente
se localizan en la piel sobre tumores primarios o
metdstasis superficiales, en lugares como la mama,
cabeza y cuello. Sus sintomas mds frecuentes son el
dolor, prurito, exudado y mal olor debido a infeccidn
de etiologia bacteriana. Se estima que entre el 5-10%
de los pacientes oncolbégicos en etapas avanzadas las
desarrollan (5354,

Etiologia

1.Progresién local de neoplasias malignas invasivas.
2.Diseminacién hematdgena o linfatica de tumores.

Fisiopatologia

La proliferacién tumoral invade la dermis y los vasos
circundantes, causando hipoxia tisular, lo cual conlleva
a una necrosis del tejido circundante y el consiguiente
sangrado. La infeccién secundaria agrava la inflamacion
y contribuye al olor caracteristico que presentan estas
lesiones (5455),

Manejo
El manejo de las lesiones se orienta a:

1. Control del dolor: Uso de analgésicos locales
(lidocaina) o sistémicos (opidceos).

2. Manejo del exudado: Aplicacion de apodsitos
absorbentes con cremas a base de plata o carbén
activado.

3.Controldelainfecciony elolor: Uso de antibioticos
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tanto tépicos como sistémicos ademds apdsitos a
base de carbén.

5. Cuidados psicosociales: Apoyo emocional
debido al impacto estético y social (5459),

Lesiones por Presion
Caracterizaciéon Clinica

Las Ulceras por presidn son lesiones localizadas sobre
prominencias 6seas generalmente, con estadios que
van desde un ligero eritema (estadio I) hasta Glceras
profundas con exposicién de tejido (estadio IV). Las
localizaciones mds frecuentes son en la regién del
sacro, talones, caderas y omoéplatos. Estas lesiones se
caracterizan por la presencia de dolor localizado en el
drea afectadaq, la infeccidn secundaria a la colonizacidn
bacteriana del tejido y un proceso cicatrizal retrasado.
La prevalencia en pacientes paliativos oscila entre el 25-
40%, dependiendo del entorno de cuidado (5259,

Etiologia

Pacientes encamados carentes de movilidad o
movilizacién pasiva y mantiene presidn prolongada
sobre una zona que compromete la perfusion tisular de
esta. Se describen factores de riesgo como inmovilidad,
malnutricién, incontinencia.

Fisiopatologia

Las Ulceras por presidén son el resultado de la isquemia
tisular prolongada devenida a necrosis celular. La
humedad y la friccibn son factores asociados que
aceleran el deterioro cutdneo.

Manejo

La prevencién es fundamental para evitar la aparicion de
lesiones y estd enfocada en la movilizacién del paciente
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encamado garantizando su reposicionamiento cada
2 horas. Ademds, es imprescindible utilizar superficies
para alivio de presidbn como colchones disefiados con
estos fines, o dispositivos que aislen las dreas 6seas del
contacto con la cama. Por otro lado, se deben tomar
en cuenta los cuidados locales realizando limpieza en
la zona afectada con solucién salina y usando apésitos
con sustancias antibidticas y de regeneracion tisular
empleadas en dependencia del estado presentado
por la lesién. Controlar infecciones es determinante y
se garantiza realizando cultivo en la regidn para elegir
la antibioticoterapia correcta en caso de ser necesario.
En estos enfermos es fundamental garantizar un estado
nutricional adecuado dentro de las posibilidades del
caso. Ello contribuiria en forma positiva al proceso de
cicatrizacion (525456),

Dermatitis Asociada a Incontinencia (DAI)
Caracterizacién Clinica

La dermatitis asociada a procesos de incontinencia
se caracteriza por lesiones cutdneas con aspecto
eritematoso, unido a la presencia de maceracion
y erosiones sobre dreas en contacto con orina o
heces. Las zonas que suelen estar afectadas por esta
situacién son el @rea perineal, los gldteos y muslos. Los
sintomas que pueden presentarse son el ardor y prurito
fundamentalmente. Puede aparecer hasta en el 50% de
los pacientes con incontinencia crénica (459,

Etiologia
Se origina por el contacto prolongado con sustancias
irritantes para la piel contenidas en la orina y las heces
fecales. También se observa con frecuencia en pacientes
que tienen uso prolongado de sondas vesicales o
panales.

Fisiopatologia
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La humedad generada en la zona por la oring, las
heces o el sudor, altera la barrera cutdneaq, facilitando
la colonizaciéon bacteriana y fangica que ocasiona la
inflamacion local.

Manejo

En estos casos es de vital importancia los cuidados
preventivos en las zonas que son mds vulnerables a
afectarse. Esto se logra al cambiar frecuentemente los
panales, y usar barreras cutdneas para aislar la zona de
las sustancias irritantes.

El tratamiento se enfoca en emplear cremas con éxido de

zinc, antifngicos tépicos, si hay evidencia de infeccion
(52,53)

Fungosis Cutdnea
Caracterizaciéon Clinica

Se caracteriza por placas con aspecto eritematoso,
acompafiado de descamacion y prurito. Se localiza
generalmente en zonas intertriginosas como son las
axilas e ingles. Tiene una prevalencia del 15-30% en
pacientes paliativos (253,

Etiologia

Se trata de una infeccidn fangica cuyo agente patdégeno
mds frecuente es la Candida albicans. Se describen
factores predisponentes como la inmunosupresién
presente enlos pacientes conenfermedades neopldsicas,
entre otras, asi como la humedad mantenida en las
zonas afectadas, lo que condiciona la proliferacion
fangica (6354,

Fisiopatologia

En un ambiente local donde predomina la humedad y la
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alteracién del microbioma se propicia la proliferacion de
hongos que causan estas lesiones caracteristicas.

Manejo

Al igual que en la mayoria de las infecciones cutdneas
la higiene es el factor preventivo en estos casos. Esto se
logra manteniendo la piel limpia y seca, lo cual alteraria
el ambiente favorable para el desarrollo de hongos.
Una vez instaurada las lesiones se recomienda utilizar

antifdngicos como el Clotrimazol tépico o fluconazol oral
(54,55)

Conclusién

Ante lesiones dermatoldgicas en cuidados paliativos, se
requiere un enfoque integral que considere la prevencion,
el control de sintomas y el apoyo psicosocial. La
colaboracioén interdisciplinaria es esencial para mejorar

la calidad de vida del paciente en estas circunstancias
(56)

Evaluacion Emocional: Depresion, Ansiedad, entre otras.

Las alteraciones emocionales, como la depresién, la
ansiedad y el distrés, son comunes en pacientes que
reciben cuidados paliativos. Estas condiciones pueden
afectar profundamente la calidad de vida y la capacidad
para afrontar el proceso impuesto por la enfermedad. El
abordaje de dichas dolencias requiere una evaluacion
multidimensional y un manejo integral combinando
terapias farmacolégicas, psicolégicas y sociales. La
colaboracioén interdisciplinaria es clave para mejorar la
calidad de vida en los enfermos y sus familias (56,57).

Depresion
La depresidn en estos pacientes se caracteriza por

sintomas como tristeza persistente, anhedonia, fatiga,
alteracionesdelsuerno,cambiosenelapetito,sentimientos
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de culpa o inutilidad, y pensamientos sobre la muerte.
Este estado puede contribuir en manera significativa a
la reduccién en la calidad de vida y la disminucion en la
adherencia al tratamiento. La prevalencia manifestada
por esta dolencia en pacientes paliativos, varia entre
el 15-50% dependiendo de la metodologia diagnéstica
utilizada. Se reporta mayor riesgo en personas prescritas
con cdncer avanzado Yy enfermedades cronicas
progresivas (4858),

Etiologia

La etiologia de esta enfermedad puede dividirse para su
comprensién en:

* Factores biolégicos: Incluye alteraciones en
neurotransmisores como la serotonina, dopamina
y noradrenalina.

« Factores psicolégicos: Predomina la percepcion
de pérdida, miedo al dolor y la muerte, asi como el
aislamiento en que se encuentran con frecuencia
los pacientes.

« Factores sociales: Incluye la falta de apoyo social,
tensiones familiares y barreras financieras ©9).

Fisiopatologia

La depresion en cuidados paliativos implica alteraciones
en ejes neurobiolbgicos clave:

* Eje hipotaldmico-hipofisario-adrenal (HHA):
Hipercortisolemia prolongada.

* Neuroinflamacién: Aumento de citocinas
proinflamatorias como IL-6 y TNF-aq.

 Disminucion de neurotransmisores: Reduccion
de serotonina y dopamina en regiones cerebrales
criticas 9,
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Manejo

Para la evaluacion y diagnéstico de esta enfermedad
en estos pacientes se utilizan pruebas que consiste en
escalas validadas como el PHQ-9 o el HADS. Dentro de
las opciones terapéuticas tenemos la Psicoterapia con
diferentes modalidades, como la terapia cognitivo-
conductual (TCC) y la terapia de aceptacion y
compromiso (ACT). El tratamiento farmacolégico estd
orientado a usar inhibidores selectivos de la recaptacion
de serotonina (ISRS) como sertraling, citalopram. Se han
utilizado intervenciones complementarias para el apoyo
psicoemocional en dichas personas como el Mindfulness
y arteterapia (60,61).

Ansiedad

Desde la mirada clinica, la ansiedad se caracteriza por
la presencia de nerviosismo, inquietud, tensidn muscular,
taquicardia, dificultad para concentrarse, e insomnio.
Existen diferentes formas en que esta enfermedad puede
presentarse o manifestarse, los tipos mds comunes son
la ansiedad generadlizada, ataques de pdnico, fobia
relacionada con procedimientos médicos, entre otros.
Esta dolencia afecta al 10-30% de los pacientes en
cuidados paliativos. Particularmente se describe una alta
comorbilidad con la depresidn, lo cual pudiera potenciar
la gravedad del caso (61,62).

Etiologia

Como sucede conla depresion, enla ansiedad se pueden
dividir sus factores etioldgicos en:

« Factores biologicos: Desequilibrio de GABA y
glutamato.

* Factores psicolégicos: Temor al sufrimiento,
preocupaciones por la familia.

» Factores sociales: Aislamiento, incertidumbre
financiera (6182,
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Fisiopatologia

La ansiedad implica una hiperactivacion del sistema
nervioso simpdtico y el eje HHA. Ello conduce al
desencadenamiento de una hiperactividad amigdalina
caracterizada por una respuesta exagerada al estrés.
Por otro lado, se puede observar una disminucion del
control prefrontal que provoca dificultad para regular
emociones 9.

Manejo

Para la evaluacion y diagnéstico de esta enfermedad
se utilizan las escalas GAD-7, HADS. La psicoterapia
es una herramienta terapéutica fundamental en
estos casos utilizando la TCC enfocada en control de
pensamientos catastrofistas. Estas técnicas pueden
reforzarse con ejercicios de relajacion mediante
respiracion diafragmatica y meditacion guiada. Dentro
del arsenal farmacoterapéutico se puede encontrar las
benzodiacepinas, actuando en primera linea sobre los
episodios de ansiedad aguda; buspirona o pregabalina
para controlar los sintomas crénicos ©9),

Distrés Emocional

En el distrés emocional predominan sintomas tales
como la angustia extrema, desesperanza, aislamiento,
dificultad para tomar decisiones, lo que puede interferir
con la capacidad de adaptacion y el afrontamiento. Esta
entidad aparece en el 40% de los pacientes paliativos,
siendo mayor la prevalencia en aquellos mds jévenes y
con carga sintomdatica elevada (5989,

Etiologia

El distrés emocional puede tener su origen en factores
individualescomoeltipo de personalidad olas estrategias
para el afrontamiento previas. Pueden aparecer también
componentes externos como causa, entre los que
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podemos mencionar el diagndstico reciente sobre una
patologia o la falta de apoyo (4859,

Fisiopatologia

El distrés se relaciona con una disfuncién en el circuito
del estrés (amigdala, hipotdlamo, corteza prefrontal) y
niveles elevados de cortisol (8960),

Manejo

Para el diagnéstico se utiliza la escala de distrés
emocional (NCCN). Y en estos casos son fundamentales
las intervenciones psicosociales. Dentro del tratamiento
farmacolégico se deben prescribir antidepresivos o
ansioliticos segun necesidad (“4858),

Concepto y Valoracion del Dolor

El dolor es uno de los sintomas mds comunes y
angustiantes para los pacientes que reciben cuidados
paliativos. Su manejo eficaz es esencial para mejorar la
calidad de vida y aliviar el sufrimiento.

Definicién

El dolor se define como una experiencia sensorial y
emocional desagradable asociada con dafio tésico real
o potencial, o descrita en términos de dicho dario (IASP,
2020). En cuidados paliativos, tiene componentes fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales como principales
causas. Se estima que el 60-90% entre los pacientes
con cdncer avanzado lo presentan, mientras que el 50%
de quienes padecen insuficiencia cardiaca avanzada o
EPOC experimentan dolor significativo.

El manejo eficaz del dolor en cuidados paliativos requiere
una evaluacién integral y un enfoque multimodal que
aborde los aspectos fisicos, emocionales y sociales.
Aplicaradecuadamentelaescalaanalgésicaestablecida
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por la OMS y las intervenciones complementarias, son
fundamentales para mejorar la calidad de vida del
paciente (6364),

Etiologia

Desde su etiologia podemos dividir los origenes del
dolor, en aquel con causa oncolégica, ho oncolbgica
y por factores psicosociales. El primero en ser
mencionado puede ocasionarse por invasiéon tumoral,
metdstasis 6seas o compresion nerviosa. En el caso
del segundo, puede tener su raiz en enfermedades
neurodegenerativas, insuficiencia orgdnica crénica, entre
otros. Las manifestaciones del tercero suelen asociarse a
ansiedad, depresién, y aislamiento (63,65).

Fisiopatologia

Desde el punto de vista fisiopatologico, el dolor puede
clasificarse segun sus mecanismos de produccién, tales
como:

« Dolor nociceptivo: Caracterizado por la activacion
de receptores por dafo tésico (somatico o visceral).
« Dolor neuropdtico: Provocado por la lesidon o
disfuncién del sistema nervioso.

« Dolor mixto: Cuando existe la combinacién de
mecanismos nociceptivos y neuropdticos (636667),

Escalas para valorar el dolor

Valoracioén del Dolor

Existen diferentes métodos estudiados y validados parala
evaluacioén de pacientes que presentan dolor. Entre ellos
tenemos algunas escalas de valoracién, enumeradas y
descritas a continuacion:

Escala Visual Andloga (EVA)
Medicion subjetiva de la intensidad del dolor.
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Figura 9-. Escala Visual Analégica (EVA)
Escala visual
analégica
9 Nada de Dolor : : Eilr:::i:‘ggtgr

Nota: La Escala Visual

Andloga (EVA) es Escala Numérica (EN)

un instrumento de

medicién del dolor ..

que consisteenuna  Valoracion del dolorde 0a10.

linea de 10 cm, donde  Escala Numérica (EN): Valoracién del dolor de 0 a 10.
0 indica “sin dolor”

y 10 “el peor dolor

imaginable. -
Escala numérica
L 1 1 1 1 1 1 1 1 1 ]

Figura 10. I T T T T T T T T T 1
Escala numérica del v v v v
dolor Sin Dolor Dolor Dolor

Dolor Suave Moderado Intenso
Nota: Una nota a

una escala de dolor
numérica (EDN) del

0 all0. Escala verbal
simple

Figura11. 1 1
Escala Verbal Simple !

0 1 2 3 4
Nota: Lo_EscoIo sin Dolor Dolor Mucho Dolor
Verbal Simple (EVS) Dolor Suave Moderado Dolor Insoportable
es un método

subjetivo de

evaluacion del dolor.

m
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Figura 12.
Cuestionario McGill

Nota: El Cuestionario
de McGill mide

el dolor a través

de diferentes
dimensiones y ha
sido validado en
diversas poblaciones

112

Herramientas multidimensionales

Cuestionario McGill, Pain Assessment in Advanced
Dementia (PAINAD).

Provocado

14. Agotador, Debilitante,
Cruel, Perverso, Mortal

Nombre paciente: Fecha: Hora:a m/pm
PRI: S:A E ‘M :P. RI(T): PPI:
| (1-10) | | (11-15) | | (16) | | (17-20) | | (1-20) |
£ 6dico, Tembl 11. Cansado, Exhaustivo
spamodico, Temblor, Breve Ritmico Continuo
Palpitante, Latente,
Golpeteo 12. Nauseabundo, . o
Sofocante Momentaneo Periédico Estable
13. Temeroso, Espantoso, | Transitorio Intermitente Constante
2. Creciente, Repentino, terrorifico

15. Desdichado, Cegador

lacerado

3. Punzante, Taladrante, N
Perforante, Pufalada, | 16-Incomo, Perturbador,
Lancinante Abatido, Intenso,
Inaguatable
4. Aqudo, cortante, 17. Difuso, Irradiante,

Penetrante, Que
traspasa

18. Apretado, Entumecido,

Escalado, Quemadura

5. Pglhzcante, Prensante, Estirante, Abrumador,
Picante, Calambres, Desgarrador
Aplastante 9

6. Tirante, Traccion, 19. Fresco, Frio Helado
Desgarrador

20. Persistente,

7. Caliente, Quemazén, Nauseabundo,

Agonizante, Horroroso,
Torturante

[

Puncién, Picazén,
Escozor, Picadura

)

. Insensibilidad,

Sensibilidad, Hiriente,
Dolorido, Fuerte

0

. Blando, Tenso, Aspero,

Terrible

PPI

o

- Sin Dolor

-Suave

N}

-Incémodo

w

- Angustioso

IS

-Horrible

[

- Agudisimo

E: Externo

I: Interno

Comentarios:
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Descripcion de las escalas para la valoracion del
dolor

Para elegir el instrumento iddneo en cada caso, debemos
tomar en cuenta algunos de los elementos (ventajas y
limitaciones) que se describen a continuacioén:

Escala Visual Andloga (EVA)

Consiste en una linea recta de 10 cm, donde un extremo
indica “ausencia de dolor” y el otro, “el peor dolor
imaginable”. El paciente marca un punto en ella que
refleja la intensidad del suyo.

Ventajas: Facilde aplicar,adecuada para pacientes
con buena comprensidon visual y capacidad
motora.

Limitaciones: Puede ser dificil de usar en pacientes
con deterioro cognitivo o limitaciones fisicas.

Escala Numérica (EN)

Se solicita al paciente que califique su dolor en una escala
de 0 a 10, donde 0 significa “sin dolor” y 10 representa “el
peor dolor imaginable”.

Ventajas: Simple, ampliamente utilizada y efectiva
en pacientes con capacidad para asignar nimeros
al dolor.

Limitaciones: Puede no ser adecuada para nifios
pequefos o pacientes con discapacidades
cognitivas.

Escala Verbal Simple (EVS)
Clasifica el dolor en categorias verbales como leve,

moderado o severo. A veces se anaden mds, como
“ausente” o “intolerable”.

13



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque Integral de los Cuidados Paliativos

na

Ventajas: Sencilla, atil en pacientes con barreras
lingUisticas o limitaciones cognitivas leves.

Limitaciones: Menos precisa en la medicién de cambios
pequenos en la intensidad del dolor.

Herramientas Multidimensionales

Estas herramientas permiten evaluar no sélolaintensidad
del dolor, sino también su localizacién, calidad y efectos
en la funcionalidad del paciente.

Cuestionario McGill: EvalUa el dolor a través de 20 grupos
de descriptores sensoriales, afectivos y evaluativos, junto
con una escala para la intensidad del dolor presente.

Ventajas: Ofrece una vision detallada de las
caracteristicas del dolor.

Limitaciones: Requiere mds tiempo para su
aplicacidn, lo que puede ser un reto en pacientes
con dolor agudo o deterioro cognitivo.

Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD)

Disefiado para pacientes con demencia avanzada.
Evalia indicadores no verbales como expresiones
faciales, vocalizaciones, postura corporal, respiracién y
la necesidad de consuelo.

Ventajas: Util en pacientes no comunicativos.
Limitaciones: Puede ser subjetivo y depender de la
experiencia del evaluador (6369,

Evaluacioén Integral

La valoraciéon del dolor debe incluir sus caracteristicas
fundamentales, como son:

1. Localizacidn, calidad, intensidad, duracion.
2. Factores desencadenantes y de alivio.
3. Impacto funcional y emocional ¢4,
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Clasificacion del dolor

Tomando en cuenta lo antes descrito podemos
clasificar el dolor de dos formas (aunque existen otras
clasificaciones):
Segln Duracién

Agudo: Asociado a dafo tésico reciente,
autolimitado.

Crénico: Persiste mdas alld de la curaciéon tésica o
dura mas de 3 meses.

SegUn Origen

Somatico: Es un dolor bien localizado, asociado a
lesiones originadas en los huesos, mUsculos y piel.

Visceral: Es un dolor difuso, asociado a érganos
internos.

Neuropdtico: Se caracteriza porun dolor de carécter
quemante asociado a hormigueo que el paciente
puede describir como un choque eléctrico (6389,

Control del dolor
Opciones Farmacoldgicas

Opioides: Fentanilo, morfina, metadona.
Coanalgésicos:  Antidepresivos  (amitriptilina),
anticonvulsivantes (gabapentina).

Anestésicos locales: Bloqueos nerviosos, infusiones
epidurales.

Métodos No Farmacolbgicos
Psicoterapia: Manejo del distrés asociado al dolor.
Fisioterapia: Calor local, masajes.

Técnicas complementarias: Acupuntura,
mindfulness (69,

15
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Manejo del Dolor (Escala Analgésica de la OMS)

Primera linea: Analgésicos no  opioides
(paracetamol, AINES).

Segunda linea: Opioides débiles (codeing,
tramadol) asociados a no opioides.

Tercera linea: Opioides fuertes (morfina, fentanilo)
asociados a no opioides (9,
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El proceso de muerte y duelo

o

CAPITULO I

Introduccion

El proceso devenido con el duelo y la muerte en el
contexto de los cuidados paliativos, estd entre los temas
mds complejos y discutidos en la atencidén sanitaria
contempordnea. El fallecimiento, como fenémeno
humanouniversal, ha suscitado profundasreflexiones que
van desde la filosofia hasta la préctica clinica, generando
un amplio espectro en respuestas emocionales y
profesionales. Este capitulo se propone examinar las
dimensiones del proceso de duelo enfrentado por los
pacientes y sus familias. También pretende reconocer
el papel crucial desempenado por los profesionales de
enfermeria con su gestiéon en estos momentos criticos
del existir. La labor integral en cuidados paliativos no
s6lo implica el alivio del sufrimiento fisico, ademas toma
en consideracion a los aspectos psicolégicos, sociales
y espirituales emergidos durante la cercania de la
expiracion ©8),

Afrontar el deceso conlleva un gran peso emocional vy,
a menudo, supone miedos y ansiedades tanto para los
pacientes como para sus familiares. Los enfermeros,
responsables de la atencion integral, se convierten
en los acompafiantes mds cercanos durante este
proceso, desarrollando habilidades no sdlo técnicas, sino
también afectivas, esenciales para brindar un cuidado
humanizado y empdtico. Esta sensible implicaciéon
permite que el profesional pueda ofrecer apoyo, consuelo
y respuestas, a las necesidades de quienes enfrentan la
expiracion. Ello a su vez contribuye a la calidad de vida en
las etapas finales (6869),

El fendmeno muerte ha sido objeto de reflexion al
transcurrir la historia, siendo un tema recurrente en
diversas disciplinas. Fildsofos, antropélogos y cientificos
sociales lo han explorado desde distintos dngulos,
evidenciando algo particular: aunque es inevitable, sigue
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siendo una cuestién, a menudo obviada en discusiones
de la cotidianidad. Esta evasién cultural se traduce a
una comprensible angustia ante la finitud, la cual indica
una desconexidn entre la experiencia de la vida y la
aceptacion del deceso. La necesidad de reconfigurar la
percepcidn sobre este como una parte natural del ciclo
vital se convierte, entonces, en una tarea fundamental
para los profesionales que se enfrentan al fallecimiento
humano en su ejercicio diario (479,

La discusién sobre la muerte, aunque a menudo relegada
al dmbito privado, puede abrir espacios destinados a la
reflexion, facilitando la comprensiéon y el afrontamiento
hacia estos momentos de pérdida. En diferentes
contextos culturales, como es el caso de algunos paises
europeos, se ha empezado a promover un enfoque mas
naturalizado sobre el fallecimiento. En naciones como
Inglaterra, se desarrollan iniciativas como el “Natural
Death Center”, contribuyendo a integrar la defuncién en
el discurso publico, alentando un proceso que reconcilia
al individuo con su finitud, promoviendo asi un morir mas
“natural” y contemplado como parte intrinseca de la
experiencia humana 72,

Esimperativo, los profesionales dedicados ala enfermeria
sean formados, no sélo en los aspectos técnicos de la
atencidn, también es preciso suceda desde la dimensidn
emocional implicada frente a pacientes terminales. Esta
preparacidn debe estar orientada hacia el desarrollo de
habilidades que permitan a dicho personal gestionar su
propio miedo y ansiedad ante la muerte. Asi se favorece
una relacién mds auténtica y compasiva con la persona
enferma y su familia. La capacidad para proporcionar
cuidados centrados en el ser humano, y responder
efectivamente alas emociones sostenidas por los demds,
es fundamental para ofrecer un apoyo significativo en
los momentos mds dificiles de la vida (4,

En este sentido, la identificacién y gestidn del duelo son
componentes criticos en la atencidn paliativa. Este se
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presenta como unarespuesta adaptativa ante la pérdida,
caracterizada por un amplio rango de emociones
cambiantes segun el contexto cultural y social del
doliente. La formacién adecuada del enfermero incluye
el reconocer estas manifestaciones, lo cual es esencial
para evitar se desarrollen desenlaces complicados. La
intervencion oportuna puede marcar una diferencia
significativa en el proceso de sanacién y conciliacion
de los familiares, quienes a menudo se enfrentan a
reacciones que requieren cuidado profesional ™,

El papel del profesional dedicado a la enfermeria se
amplia y supera la mera administracion de medicacion.
Se involucran intervenciones facilitadoras en el proceso
de duelo, como la escucha activa y el crear rituales
culturales que permitan alos dolientes expresar su tristeza
y encontrar consuelo. Estos aspectos son fundamentales
para fomentar un ambiente en el cual los pacientes y
sus familias se sientan seguros al expresar emociones
y preocupaciones. Ante esta perspectiva, la formacion
en habilidades comunicativas y el desarrollo de la
empatia, se erigen como herramientas indispensables,
capacitando al enfermero para ofrecer atencién no sélo
competente, también, profundamente humanizada 873,

Por lo tanto, abordar el duelo en el contexto de los
cuidados paliativos, implica una responsabilidad
compartida tanto con los pacientes como con sus
seres queridos. El personal de enfermeria tiene en su
deber, facilitar un entorno donde las emociones puedan
ser expresadas y procesadas, guiando a las familias a
través de sus distintos estadios. Sin embargo, el desafio
radica en que, socialmente, con frecuencia se ignoran
las conversaciones sobre la muerte, lo cual puede
acentuar la deshumanizacién del proceso y dificultar la
comunicacion abierta sobre el mismo 7074),

Este capitulo analizard en profundidad las complejas

interacciones entre la muerte, el duelo y los cuidados
paliativos. Por ello hace énfasis en cudn necesario es
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capacitar a los profesionales para enfrentar su propia
percepcidn sobre la pérdida y, a su vez, ser competentes
al proporcionar el apoyo necesario a quienes mds
lo requieren en sus ultimas etapas de vida. Con un
enfoque en la formacion integral y la humanizacion
de la asistencia, se espera que esta obra contribuya a
mejorar la calidad en la atencién y acompafiamiento a
los pacientes y sus familias, al transitar momentos tan
criticos.

Aspectos socioculturales y psicolégicos de la muerte

La muerte, entendida como el cese de la existencia,
marca un hito en la finitud para ella. Es traducida a un
fendbmeno que, a menudo, suscita dolor y angustiq, y se
opone a la nocién de progreso (Barreto et al., 2001). Este
proceso puede conducir a la negacién e invisibilizacion
del hecho, lo cual intensifica el riesgo de desocializacion
del individuo ).

No obstante, como sefiala Neimeyer (2002), el ser
humano, buscando comprender el mundo a través de
un prisma simbdlico, asigna significados a la pérdida
y a la muerte. Estos emergen desde interpretaciones,
creencias, rituales y prdécticas culturales, destinados a
dar sentido a un evento que, en otro modo, podria quedar
como un hecho vacio y desconcertante.

La muerte también se relaciona intrinsecamente
con la identidad del individuo, su autopercepcion y
la sensacidon de autoeficacia, entendida esta dltima
como la apreciaciéon del control personal sobre los
acontecimientos. Para aquellas personas que construyen
su ser a través del cuidado del otro, generalmente
mujeres, esta puede representar no sélo la pérdida
del ser querido, ademds se relaciona con la disolucion
de su sentido de competencia, generando un impacto
negativo en su autoestima 677,
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El duelo, tras una pérdida significativa, es un proceso
que puede desencadenar sensaciones de tristezq,
desmotivaciéon y pensamientos negativos. El doliente,
atravesando su caos emocional, suele experimentar una
transformacién en su percepcidén del mundo, perdiendo
las nociones de seguridad e infinitud en la vida.
Asimismo, la naturaleza de este luto estd condicionada
por la forma en como se percibe la amenazante partida
(por ejemplo, la muerte stbita de un ser querido podria
generar una mayor angustia). Ademds estd signada por
la disponibilidad de recursos para el afrontamiento vy
apoyo social 73,

Pese a su cardcter doloroso, la muerte puede ser
reinterpretada como un fenébmeno natural y, en muchos
casos, aceptable, especialmente cuando ocurre tras una
vida plena. El temor radica, en gran medida, en la idea
de la inexistencia y en el sufrimiento que puede conllevar
este proceso 8. De hecho, rituales, religiones y filosofias
para abordarla, prevalecen desde tiempos inmemoriales,
surgiendo como respuesta al miedo provocado por la
finitud 9. Conversar sobre ella y mantener su presencia
en nuestra conciencia se convierte en un mecanismo de
prevencién ante posibles duelos cronicos o patolégicos.

La conciencia de la finitud, tanto propia como ajena,
enfatiza la cercania a la muerte, invitdndonos a coexistir
con plenitud. Este reconocimiento puede facilitar la
preparacidn ante pérdidas inminentes, alentdndonos
a reflexionar sobre cémo deseamos vivir en funcién de
dicha eventualidad. Asi, abordarla, se vuelve esencial
no sélo para enfrentar la partida fisica del ser querido,
también ayudard a normalizar estas experiencias,
aliviondo la soledad y fomentando un aprendizaje
compartido entre los miembros de la comunidad (6980,

La educacién sobre la muerte deberia formar parte de
la ensefianza en las escuelas, aborddndose en manera
directa sin eufemismos. Como destacan Poch y
Herrero éOOS), la falta de formacidon al respecto puede
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obstaculizar los procesos desencadenados por el duelo
en el futuro. Por ende, no debe ser concebida como un
estigma, sino como una parte intrinseca en la existencia,
donde es natural experimentar varias emociones, tales
como tristeza, ira o alivio 182,

La expresidn emocional, asi como el ritual del Iluto,
juegan un papel fundamental en la construccién de un
entorno social, desde el apoyo y la solidaridad, frente a la
experiencia del duelo. Cuando se comparten las vivencias
asociadas a la pérdida, se les otorga significado y forma,
facilitando el reconocimiento del dolor y la bdsqueda de
ayuda.Hasta el siglo XVIIl, la muerte eraun acontecimiento
comun y compartido en la vida familiar, aunque con
el tiempo se ha producido un desplazamiento en su
percepcién a un dmbito mds privado y menos accesible,
lo que ha generado la creacion de un taba 6.

En la actualidad, la muerte se encuentra a menudo
oculta tras la institucionalizacibn en los procesos
de fallecimiento. Alli la experiencia personal se ha
sustituido por un enfoque clinico, aislando al individuo
en su momento final 4, Esto se traduce a que muchos
enfermos, incluso en su etapa postrera, permanecen en
laignorancia sobre su estado, lo cual limita su capacidad
para preparar sus Ultimos dias y afecta el adecuado
tiempo destinado al duelo (8589),

La diversidad cultural en torno a la muerte también
requiere atencién. Personas de diferentes origenes
pueden mantener visiones y prdcticas distintas respecto
al momento devenido en su fallecimiento, las cuales no
siempre son tenidas en cuenta en la tradicién occidental
predominante. Por ello, se evidencia cudn necesario es
abordar el deceso con una perspectiva que respete estas
diferencias en el @mbito de los cuidados paliativos (248788),

En resumen, la muerte es un constructo social que varia
segun la idiosincrasia y las experiencias individuales. Ello
hace imprescindible el trabajo desde una competencia



Tabla 27.

Aspectos
Socioculturales de la
Muerte

Nota: Elaboraciéon
propia, Aspectos
Socioculturales de la
Muerte
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cultural, guiada al respeto hacia la diversidad en la
comprensién y afrontamiento del hecho de morir. El
discernimiento sobre una visidon teoldgica particular,
como la del Islam, ilustra cémo las creencias religiosas
matizan estas vivencias, donde la partida y el juicio
final son interpretados a través de lentes que han sido
influenciadas por tradiciones previas (@%9),

Aspectos Descripcién

Significado Cultural Variaciones en la percepcién y rituales asociados a la

muerte en diferentes culturas.

Proceso de Duelo Influencia de la identidad y autoestima del doliente
en la vivencia del duelo.
Tabu y Evasion Aislamiento de la muerte en dmbitos institucionales,
generando un tabu social.
Necesidad de Importancia de incluir la educacion sobre la muerte

Educacion en la formacion de jévenes.

Las personas pertenecientes a disimiles culturas, en el
tramo final hacia su finitud, experimentan el fendbmeno de
la diferencia. Esto sucede porque su entendimiento sobre
la muerte no se corresponde con la tradicidn occidental.
El deceso no es gestionado desde la diversidad, y estd
sometido a las costumbres sociales dominantes. La
investigacion plantea la necesidad del respeto a estas
divergentes actitudes frente a ello, y asi conseguir una
competencia distintiva en el dmbito de los cuidados
paliativos (©7),

La muerte es una idea construida por la sociedad. Cada
cultura tiene una vision coherente tratando de explicar su
representacion. El afrontamiento a esta vivencia depende
en gran medida de dénde proviene la persona y el peso
identitario que tenga en ella el suceso morir. Aunque la
percepcidn personal estd asociada a las tradiciones,
comparte un componente individual en funcién de sus
propias experiencias al planificar los Gltimos dias (67.88),

Gestionar la diversidad cultural en la terminalidad, tal
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como se ha expresado anteriormente, se convierte en
una nueva demanda de salud para quienes trabajan con
pacientes en su etapa final. Este nuevo requerimiento
debe analizarse para poder abordarlo en forma integral
y asegurar la equidad en la asistencia dedicada a
pacientes provenientes de diferentes tradiciones. En un
mundo plural y sin fronteras, tal cual lo vivimos, para
atender el proceso de morir se hace necesario conocer la
fe profesada por los que estdn cercanos a la muerte, asi
como sus ritos, celebraciones y aspiraciones. Entonces
se lograria poder acompanarlos a caminar por el dltimo
tramo vital, agarrado a sus raices, reencontrando el
sentido profundo de la vida pasada, y posiblemente
futura, segldn la visidbn trascendente poseida por la
persona ©7),

En este caso, la experiencia de Fabala nos lleva a una
visién sobre la divinidad procedente fundamentalmente
del islamismo, aunque en ocasiones expone una fe
animista perteneciente a la cultura del poblado. Como
en muchas otras cosas, en la perspectiva relacionada
a la muerte, la corriente isldmica tiene influencia desde
la tradicidn judeo-cristiana. Los muertos resucitardn
al final de los tiempos. Habré un juicio y cada uno serd
juzgado por sus acciones. Del resultado, se seguird una
condenacién para quienes hayan procedido mal, la
cual, para la mayoria de los musulmanes, no serd eterna
gracias a la intervencién hecha por Mahoma. Asi como
para los cristianos hay un pecado “no perdonable” (el
cometido contra el Espiritu Santo), para los otros este
consiste en asociar a Dios con otras divinidades. En
la balanza pesard mds que todas, las obras buenas
realizadas por el fiel 6789,

Conceptualizacion del Duelo

El duelo ha sido objeto de estudio desde mdltiples
disciplinas, incluidas la psicologia, la sociologia y la
medicina. Segun la teoria de Kubler-Ross ), los individuos
tienden a atravesar diferentes etapas emocionales,
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como la negacién, la ira, la negociacién, la depresion
y la aceptacion. Sin embargo, no todos los modelos se
limitan a fases fijas, lo cual subraya la importancia de
procesos que facilitan la adaptacion individual ante la
pérdida.

El duelo se define como respuesta emocional ante
una pérdida, caracterizada por su manifestacion
singular en cada individuo. Esta se ve influenciada por
sus experiencias personales, expectativas culturales
y creencias espirituales. El proceso de afrontarlo
implica una etapa reconocida como luto, asi como
expresiones externas y sociales del mismo, ademas
asume procederes asociados a dicha carencia. En su
mayoria, los rituales para llevar esta pena son conductas
enseffiadasy moldeadas por el contexto raigal. Unejemplo
en ello es el rito judio del Shiva’ah, que no sélo fomenta
la ayuda comunitaria hacia los dolientes, también
establece posibilidades sobre el comportamiento de los
supervivientes, y al mismo tiempo refuerza las tradiciones
y los vinculos.

Por otro lado, el concepto de “pesar”, abarca tanto el
duelo como el luto, e incluye las respuestas emocionales
y las manifestaciones externas del individuo mientras
experimenta la pérdida. La comprension sobre los
distintos tipos de duelo puede resultar fundamental
para que los profesionales dedicados a la enfermeria
planifiquen e implementen cuidados adecuados y
efectivos (),

El proceso de duelo

La teoria mds reconocida para abordar el proceso del
duelo tras la muerte de un ser querido es la propuesta
por Elisabeth Kubler-Ross 2. Esta sostiene que cualquier
individuo atraviesa diversas fases para su readaptacion
psicolégica antes de poder aceptar una pérdida en su
vida. Kubler-Ross identifica cinco etapas, descritas a
continuacion:
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1.Negacion: Esta primera etapa, se manifiesta en
forma inmediata tras la pérdida, y se relaciona
frecuentemente con un estado de shock o
embotamiento emocional. En esta fase, el individuo
puede experimentar pensamientos como: “Esto no
me puede estar pasando a mi” Es comdn que la
persona no logre aceptar la realidad ocurridag, lo
cual puede dificultar la comprensién de la situacion.
Ademds, aunque la negacién puede centrarse
en el propio percance, también puede implicar
la minimizacién de su importancia o cardcter
definitivo ©3),

2. Ira: Una vez superada aquella fase identificada
con la negacién, emergen sentimientos de
frustracion e impotencia ante la incapacidad para
revertir las consecuencias ocasionadas por la
pérdida. Ello puede dar lugar a emociones como el
enojo y la ira. Durante esta etapa, las personas a
menudo buscan un responsable externo o incluso
pueden autoculparse, expresando frases comunes
como: “Si yo hubiera estado” o “Si yo hubiera hecho
algo diferente”. En este momento, la bdsqueda del
factor desencadenante de la partida se vuelve
central en el proceso del duelo ©3),

3. Negociacién: En la etapa conocida como
negociacion, el individuo comienza a albergar
la esperanza en que todo pueda regresar a la
normalidad. Un caso tipico es el de aquel paciente,
quien, aun cuando los médicos han declarado
su incurabilidad, sigue explorando tratamientos
alternativos. Las reflexiones del tipo: “¢Qué hubiera
pasado si..?” son representativas en esta fase, en
la cual la persona intenta retroceder en el tiempo
mentalmente, pensando en cémo podrian haber
cambiado las cosas (7693,



Tabla 28.
Etapas del duelo
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4. Depresion: Durante esta fase, el individuo
comienza a afrontar la realidad de la pérdida en
manera mas definitiva. Ello provoca sentimientos
relacionados con tristeza y desesperanza.
También se manifiestan sintomas tipicos en
episodios depresivos, como el aislamiento social
y la falta de motivacion. Desde este estado, la
vida puede parecer carente de sentido, al menos
momentdneamente. La frase que encapsula esta
etapa es: “Extrafio a miser querido, ¢por qué deberia
continuar?”. Cuando la persona se centra en el
presente, puede experimentar un vacio profundo y
un intenso dolor, lo cual a menudo se manifiesta
como agotamiento fisico y mental 7799,

5. Aceptacion: La Ultima etapa del duelo es la
aceptacion. Se caracteriza por un estado de
serenidad asociado a la comprensidn sobre
la muerte y las pérdidas como componentes
inevitables en la existencia humana. Esta fase se
relaciona con el asumir la irreversibilidad de la
partida. La idea fundamental en estos momentos
puede manifestarse con la frase: “Todo estard bien.”
El individuo empieza a aceptar la nueva realidad,
entendiendo que, aunque la persona querida ya
no esté fisicamente, debe aprender a convivir con
esta nueva circunstancia y continuar su proceso
de crecimiento personal en medio del dolor (193),

A continuacidn, se presenta un organizador grdafico que
resume las cinco etapas del duelo:

Etapa Descripcién

Negacion Estado de shock, dificultad para aceptar la pérdida.

Ira

Frustracién y enojo ante la incapacidad de revertir la situacion.

Negociacion Busqueda de opciones para volver a una "normalidad” previa,

con pensamientos sobre el pasado.

Depresion Aceptacion de la realidad de la pérdida, surgen sentimientos de

tristeza y desesperanza.
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Nota: Esta estructura
ofrece una
representacion clara
y concisa del proceso
del duelo, facilitando
la comprension de
las complejidades
emocionales
implicadas en este
fendbmeno humano.
Elaboracion propia.
Etapas del duelo
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Aceptacion  Comprension de la mortalidad y aprendizaje de la convivencia

con la pérdida.

La tanatologia, como disciplina para el estudio de los
procesos: muerte y duelo, ha sido objetada en diversas
teorias y enfoques. Elisabeth Kubler-Ross Y, reconocida
tanatéloga y psiquiatra, desarrolld6 un modelo
ampliamente conocido y descrito en cinco etapas:
negacion, ira, negociacién, depresién y aceptaciéon. Sin
embargo, este patrén ha sido criticado, principalmente
por la percepcién de que postula un rol pasivo para el
doliente, sugiriendo, este transita inevitablemente por
estas fases en forma lineal y universal 2. En contraste, el
duelo es un camino profundamente individual en el cual
se requiere una participacién del sujeto en el momento
de experimentarlo 2,

Ante esta perspectiva, William Worden, psicélogo
especializado en el duelo, propone un modelo centrado
en tareas. Este otorga un papel mds protagénico al
individuo mientras transita por dicho proceso y consta
de cuatro tareas fundamentales 77:

« Aceptar la realidad de la pérdida.

« Procesamiento de las emociones y la experiencia
del dolor asociado a la pérdida.

« Adaptacién a un entorno sin la persona fallecida.
+ Reajuste emocional en relacién con la persona
que ha partido mientras se sigue adelante con la
vida.

Este modelo se complementa con la teoria del proceso
dual de Stroebe y Schut. Ella sostiene, los dolientes oscilan
entre dos tipos de progresiones: aquellos orientados a
la pérdida gncluyendo el procesamiento del dolor y la
rememoracioén) y los encaminados a la reconstruccién
(abarcando la mirada hacia el futuro y la recuperacion
del sentido sobre lavida).Enlos casos donde fluye el duelo
natural, se observa que la primera direccion predomina



llustracion 1.
Diagrama grdfico
fases del duelo

y los modelos
relacionados

Nota: Diagrama
grafico que ilustra
las fases del duelo

y los modelos
relacionados, como
el modelo de las
cinco etapas de
Kubler-Ross, el
modelo de tareas de
William Worden, y el
modelo de proceso
dual de Stroebe y
Schut. Esté disefiado
para explicar como
se interrelacionan
estos modelos dentro

del proceso de duelo
(9394),
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en las fases iniciales, mientras, en las etapas posteriores,
el segundo proceder cobra mayor relevancia 4.

Por otro lado, Robert Neymeier, destacado psicélogo,
ofrece una visibn que complementa los enfoques
anteriores, al considerar el duelo como un proceso para
la reconstruccion de significados. Desde su apreciacion,
esta experiencia brinda la oportunidad de reafirmar o
rehacer un mundo personal previamente alterado por la
pérdida. Ello exige una dedicacién activa por parte del
doliente para reevaluar vy, si es necesario, reformar su
sistema de figuraciones, asi como para establecer una
nueva identidad con la cual pueda generar coherencia
en un mundo transformado por la ausencia 9.

Es esencial examinar algo, aunque los seres humanos
poseen recursos personales que les permiten afrontar el
duelo, existe una variabilidad significativa en la gestion
de estos. Ello estd en funcién de factores tales como
la personalidad, la madurez emocional alcanzada, las
vivencias previas y la capacidad cognitiva. Ademds,
dicho proceso, también posee una dimensién social,
pues estd influenciado por el contexto sociocultural, las
creencias comunitarias, los cambios de rol y la validacion
publica para las transformaciones. El apoyo del entorno,
junto con el reconocimiento y la validacién del dolor,
resulta fundamental durante este trance (192,

Modelo de
Kiibler-Ross

[ o
|

I
¢ Modelo de
Worden

v v v
[ Aceptar la realidad Jll Procesar el dolor Jl Ajustarse sin el difunto ]
¢ Modelo de Stroche y

Schiut

v
Afrontamiento de la pérdida B8 Enfoque en restauracion
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Tabla 29.
Factores de
riesgo de duelo
complicado.

Nota: Adaptado de
Watson MS .
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Rol del profesional de enfermeria en el duelo

El profesional de enfermeria juega un papel fundamental
en el proceso de atencién a las personas que se
encuentran atravesando un duelo tomando en cuenta
que este refleja una respuesta de adaptacion a la
realidad vigente de la persona. El duelo surge como
consecuenciade la pérdidade unfamiliary se caracteriza
por emociones como la pena vy tristeza profundas. Que
pueden expresarse de diferentes maneras y se asocia al
contexto cultural, social y familiar en que se desenvuelva
el doliente(®3#4, Expresar las emociones es normal y
necesario pues ayuda al afrontamiento de la partida.
Cuando el abordaje no es adecuado es posible la
aparicion de riesgos que derivan en complicaciones del
proceso. Estos elementos deben ser tomados en cuenta
por los profesionales de enfermeria con el propésito de
detectar a tiempo las manifestaciones alarmantes ™,

Factores Personales Factores Circunstancias

Personalidad (dificultad Muerte subita e inesperada (violenta).

para resolver conflictos

y/o afrontar pérdidas).

Relacién con el difunto. Muerte por enfermedad crénica prolongada.
Antecedentes de salud Percepcion de muerte prevenible.

mental y/o experiencia Pérdida socialmente indescriptible (suicidio).
previa de duelo

complicado.

Falta de red de apoyo. Dificultades para llevar a cabo ritos funerarios

segun las creencias culturales.

Son varias las manifestaciones consideradas como
alerta para el profesional dedicado a la enfermeriq,
acerca de la complicacion del duelo. Entre ellas se
incluyen: poseer reacciones exageradas, prolongadas e
intensas, descuidar significativamente el autocuidado,
usar sustancias  psicoactivas, tomar decisiones
impulsivas, sufrir trastornos mentales posteriores a la
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pérdida, padecer deterioro funcional a largo plazo, entre
otras. Una vez identificadas estas conductas alarmantes,
es necesario intervenir para garantizar la contencion
emocional, desarrollar la escucha sin prejuicios, permitir
la expresion de inquietudes y llevar a la prdctica rituales
tradicionales de indole cultural y religiosa en beneficio del
afrontamiento y, si es necesario, considerar la remision a
expertos y/o grupos de apoyo (469),

Tipos de duelo:

El duelo es un fendbmeno universal e intrinseco o
la experiencia humana, registrado desde tiempos
inmemoriales en diversas culturas y sociedades. A través
de la literatura, se han descrito sus diferentes tipos. Cada
uno presenta particularidades influyentes sobre la forma
en cdmo los individuos procesan la pérdida y la muerte
(95). A continuacién, se exploran distintos ejemplos:

Duelo Normal

El duelo normal, también conocido como “no
complicado”, se define en una reaccidn comudn ante la
desaparicién fisica de un ser querido, y se caracteriza
por manifestaciones emocionales, cognitivas, sociales,
fisicas, conductuales y espirituales complejas. Bajo esta
categorig, las personas experimentan una variedad de
impresiones, entre ellas: la aceptacion, incredulidad,
anoranza, ira y depresidn. Es importante resaltar:
aunque la forma en que ocurre la muerte (si es violenta,
inesperada o traumatica) puede influir en la experiencia,
no determina de manera categérica cdmo se sentird
alguien ante la pérdida ). Los mecanismos para el
afrontamiento, tales como la resistencia y la resilienciaq,
asi como una sensacion de control personal, juegan un
papel crucial en ayudar a encontrar una perspectiva
positiva tras el dolor (¢8),
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Duelo Inadaptado

Este tipo de duelo suele identificarse también como
duelo complicado o patolégico, y en el predominan la
intensificacién y prolongacion de los sintomas normales
del duelo, llegando a afectar significativamente
muchos de los aspectos de la vida de la persona. Esto
ocurre cuando el doliente no logra integrar la pérdida
en su vida de manera saludable, Io que puede llevar
a complicaciones psicolégicas y emocionales™). La
duracion del proceso puede extenderse a meses incluso
anos ocasionando afecciones de orden psicoemocional
y fisicas como insomnio, alteraciones del apetito, fatiga
entre otros.

Existen algunas variantes de duelo inadaptado que se
detallan a continuacion:

« Duelo sin resolver: La persona no logra integrar
la pérdida en su vida de manera completq,
permaneciendo anclada en el pasado.

« Duelo patoldgico:Elduelo se vuelve excesivamente
intenso y prolongado, afectando significativamente
la vida de la persona.

« Duelo prolongado: El duelo se prolonga mas alla
de lo esperado, sin que la persona logre avanzar en
el proceso de duelo.

« Duelo inhibido: La persona no expresa sus
emociones de duelo, experimentando una
“anestesia emocional”.

« Duelo marginado: La pérdida no es reconocida
ni validada por la sociedad, las normas sociales o
quienes rodean a la persona.

« Duelo distorsionado: La reaccién al duelo es
desproporcionada a la situacion, pudiendo revivir
duelos pasados.

« *Duelo retardado: La reaccidbn emocional se
retrasa en el tiempo, apareciendo mds tarde,
posiblemente desencadenada por otro evento
estresante.
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Duelo Anticipado

El duelo anticipado se presenta cuando los individuos
comienzan a desconectarse emocionalmente antes
de ocurrir la pérdida real. Es mds comun en situaciones
donde la partida es esperada, como en enfermedades
terminales, cuando la angustia, el shock y la negacién
pueden manifestarse antecediendo la muerte fisica
49 Este proceso permite a las personas asimilar
gradualmente el dolor y preparar psicoldgicamente su
vida para la inevitable despedida. Sin embargo, esta
respuesta puede considerarse ambigua; pues, algunos
lo consideran un mecanismo de preparacion interna,
para otros puede significar el aumento en la ansiedad y
el estrés, creando altibajos emocionales ¢899),

Duelo Sin Derecho

También conocido como “marginal” o “sin apoyo”, el
duelo sin derecho ocurre cuando la relacién entre el
difunto y su doliente no cuenta con reconocimiento
social. Esto puede surgir en vinculos tradicionalmente no
aceptados, como el fallecimiento de un excényuge, una
pareja del mismo sexo o incluso al morir una mascota
(75), Quienes lo experimentan, a menudo luchan entre el
validar su pérdida y la presién grupal de no considerarla
como tal. Este fenbmeno puede llevar a la persona
afectada, hacia un aislamiento considerable de la
colectividad, privdndola del sostén emocional necesario
para procesar su dolor 77,

Pérdida Ambigua

La pérdida ambigua, una variante del duelo sin derecho,
se caracteriza por la incertidumbre. Ocurre cuando la
persona fallecida estd presente corporalmente, pero
no es accesible psicoldgicamente, como en el caso de
pacientes con demencia o lesiones cerebrales severas.
En ocasiones, el individuo puede haber desaparecido
fisicamente (por ejemplo, en situaciones de secuestro),
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pero el doliente mantiene un apego espiritual intenso.
Este proceso presenta desafios Unicos, pues la falta de
cierre y las circunstancias inciertas, pueden provocar
una mayor dificultad para vivenciar dicha aflicciéon 2,

Duelo Complicado

El duelo complicado se identifica cuando la persona
experimenta una dificultad significativa para avanzar tras
la pérdida.Este puede conllevar sentimientos de afioranza
persistente, incapacidad para aceptar la muerte del ser
querido, o una profunda amargura. Sus caracteristicas
son comunes cuando existian relaciones conflictivas
previas, perjuicios sucesivos, problemas de salud mental
O un escaso apoyo social. Estas circunstancias pueden
aumentar el riesgo de complejidades en dicho proceso,
especialmente en casos identificados con fallecimientos
traumaticos, como homicidios o suicidios (¢879),

Tipos especificos de Duelo Complicado
Duelo Exagerado

Laspersonasqueexperimentandueloexageradoamenudo
muestran una respuesta emocional desproporcionada,
incluyendo conductas autodestructivas. En algunos
Casos, ponen en riesgo su vida debido a pensamientos
suicidas (©®).

Duelo Diferido

El duelo diferido se caracteriza por un retraso en la
respuesta emocional ante la pérdida. A menudo, se
presenta cuando la muerte resulta tan abrumadora que
la persona debe evadir la realidad de esta. La experiencia
puede ser desencadenada por una segunda partida,
provocando una manifestacion intensa de dolor (0294,



llustracion 2.
Tipos de duelo

Nota: La
comprension de
estos distintos

tipos de duelo

es fundamental
para ofrecer un
apoyo adecuado y
efectivo a quienes
atraviesan el proceso
de la pérdida. La
empatia, asi como el
reconocimiento de
las particularidades
de cada tipo de
duelo, son esenciales
para ayudar a los
individuos a sanar

y encontrar un
sentido de bienestar
tras la tragedia

de la muerte ¢,
Elaboracion propia.
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Duelo Enmascarado

En el duelo enmascarado, las personas pueden exhibir
comportamientos que interfieren con sus funciones
cotidianas, aunque a menudo no son conscientes de
algo importante: estas conductas son consecuencia del
dolor no resuelto, esto puede manifestarse a través de
trastornos del suefio, cambios en el apetito y problemas
relacionados con la concentracion, lo cual complica adn
mas el proceso definido como sanacion (¢8),

Duelo Enmascarado Duelo Anticipado

Comportamientos disruptivos
Desconexién emocional que

relacionados con duelos no

resueltos. ocurre antes de la situacion real.
Reconocimiento del duelo: A Contexto comin: Cominmente
menudo, estos se observa en casos de
comportamientos son invisibles enfermedades terminales

para el indiviuo

Duelo Normal

Reaccién emocional con
aceptacion, incredibilidad,

afioranza, ira y depresion.
Reacciones emocionales:
Sentimientos diversos que
surgen durante el proceso

Duelo Diferido

Retraso en la respuesta
emocional activindose en
segundas pérdidas.

Activacién de emociones: Las
emociones parecen emerger
con fuerza tras nuevas pérdidas

Duelo sin Derecho

Pérdida que no se reconoce
socialmente.

Ejemplo: Relaciones no
convencionales son un caso
tipico

Tipos de Duelo

Duelo Exagerado

Duelo Complicado

Pérdida Ambigua

Respuesta emocional
desproporcionada que puede
incluir conductas
autodestructivas.

Riesgo aumentado: Existen
riesgos de conductas que
pueden poner en peligro la vida.

Prolongacién en la aceptacién

de la pérdida. Incertidumbre sobre la situacidn

de la persona perdida.
Dificultad de procesamiento:
Es dificil poner en palabras la
experiencia de este duelo.

Sentimientos persistentes:
Puede incluir afioranza
persistente y amargura en la
persona

Procesos facilitadores del duelo

El duelo es una respuesta natural e inevitable ante la
pérdida, ya sea de un ser querido, una relacién o una
parte significativa en la identidad personal. Logrando
ampliar el entendimiento sobre este, se ha manifestado
la importancia de los procesos facilitadores que pueden
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ayudar a las personas a navegar esta experiencia
complejay, amenudo, dolorosa. Este acdpite se centraen
ello, explorando intervenciones, ambientes y estrategias,
para contribuir a un tipo de vivencia perteneciente a esta
indole, mds saludable y adaptativa.

Comunicacion efectiva. La capacidad de expresar
sentimientos y emociones es esencial para facilitar el
duelo. Los profesionales de la salud deben fomentar un
entornodondelos familiares puedanhablarabiertamente
sobre su dolor y recuerdos, creando un espacio seguro
para la manifestacion emotiva.

Rutinas de memoria. Actividades como elaborar
dlbumes dedicados a los recuerdos, o rituales de
despedida, pueden ayudar a los dolientes a procesar su
pérdida. Estas prdcticas no solo honran la memoria del
fallecido, sino que también ofrecen un sentido de cierre
y conexion (80.95),

Apoyo social. La red dedicada al apoyo social juega un
papel crucial en el proceso de duelo. Los familiares y
amigos que brindan su compania, comprensioén y ayuda
emocional, son esenciales para mitigar el sufrimiento del
doliente (%),

Intervenciones terapéuticas. La terapia psicologica,
incluyendo la terapia cognitivo conductual (TCC), ha
mostrado ser efectiva paralos que sufren complicaciones
durante el duelo. Puede proporcionar herramientas
atiles para la regulacién emocional y la adaptaciéon a la
pérdida 7,

Educacién y formacién. Es fundamental que los equipos
de cuidados paliativos reciban formacion sobre el
proceso del duelo y las herramientas para apoyarlo.
Esto incluye la capacitacion en habilidades para la
conversacion y la comprension sobre las dindmicas de
dicha experiencia 8,
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Los procesos facilitadores del duelo, en el contexto de
los cuidados paliativos, son esenciales para promover
el bienestar emocional en los dolientes. Fomentar la
comunicacion, establecer rituales de memoria, ofrecer
apoyo social y proporcionar intervenciones terapéuticas,
son aspectos fundamentales que los profesionales
deben considerar en su atencién. Al entender y allanar
el transito por esta fase dolorosa, se puede contribuir a
una experiencia de despedida mds significativa y menos
intensa.

Intervencion en duelo
Cuidados primarios

Los resultados en la revisidn, destacan diversas
estrategias de intervencién implementadas en pacientes
terminales. Hallan objetivo en mejorar su calidad de vida
y aliviar el sufrimiento. A continuacién, se describen las
principales encontradas (9910);

Acompafiamiento Humanizado

Consiste en un programa estructurado en tres meses,
dirigido a pacientes y cuidadores. Incluye sesiones de
capacitacion sobre cuidados paliativos, estrategias
para el afrontamiento y apoyo espiritual. La evaluacion
desarrollada a esta intervencion, basada en mediciones
hacia la calidad de vida, antes y después del programa,
demostré una mejora significativa en el bienestar
manifestado por quienes lo recibieron (99100),

Cuidados Paliativos Especializados vs. Habituales

Existen programas de atencion paliativa especializada
en comparacién con intervenciones convencionales. Los
resultados mostraron que las estrategias basadas en la
expresion emocional (escribir cartas, realizar videos y
otras actividades creativas), favorecen el afrontamiento
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positivo del paciente y aumentan su esperanza frente al
proceso de enfermedad terminal (9,

Musicoterapia y Arteterapia

Se ha identificado el impacto de programas como es el
caso de la musicoterapia con sesiones de 20 minutos,
dos veces por semana durante tres meses. Evaluando su
impacto mediante escalas para ansiedad, depresion y
dolor, se reflejé una reduccidn significativa en los niveles
de angustia entre pacientes terminales. A similitud, la
arteterapia mejora la calidad de vida en sus dimensiones
psicolégica y existencial, promoviendo bienestar
emocional y alivio ante los sintomas (319,

Intervenciones Multidisciplinares

Se aplican planes de atencidon integral para manejar
sintomas como disneaq, dolor y fatiga. Estos incluyeron el
trabajo con técnicas de respiracion, apoyo emocional,
control del sufrimiento y educacién a cuidadores. La
evaluacién mediante escalas clinicas muestra mejoras
significativas en la sintomatologia y bienestar en los
pacientes (100100,

Intervencién Educativa en el Cuidador Primario

Se han diselado programas para capacitar a los
cuidadores en aspectos como manejo del dolor, higiene,
alimentacién y acompafiamiento emocional. Esta
estrategia permite reducir la sobrecarga destinada al
rol del velador y mejorar la eficacia desde la atencion
brindada al paciente en su hogar. Las intervenciones
de enfermeria en cuidados paliativos presentan un
impacto positivo y estdn respaldadas por un alto nivel
en la evidencia cientifica. Su aplicacién mejora la calidad
de vida para quienes padecen, reduce el sufrimiento,
y proporciona dapoyo esencial a los guardianes
del bienestar. No obstante, es fundamental seguir
desarrollando investigaciones que permitan optimizar
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estas intervenciones, y adaptarlas a las necesidades
especificas de cada enfermo y su entorno (101102),

Espiritualidad y duelo

La espiritualidad y el proceso relacionado con el duelo
en el dmbito de los cuidados paliativos, constituyen
aspectos fundamentales a ser considerados, para ofrecer
un abordaje integral y humano al paciente y su familia.
A medida que una persona enfrenta una enfermedad
terminal, el sufrimiento no sélo es fisico, también puede
ser emocional y espiritual, impactando la calidad de vida
del enfermo y sus seres queridos ©8),

Concepto de Espiritualidad en Cuidados Paliativos

La espiritualidad, en el contexto perteneciente a
los cuidados paliativos, se refiere a la bUsqueda de
significado y propdsito ante la experiencia relacionada
con la enfermedad y la muerte. EI acompafiamiento
espiritual es reconocido como sinbnimo del bienestar,
dado que permite al paciente expresar sus creencias,
miedos y esperanzas. Este enfoque implica escuchar
y validar las vivencias del paciente, promoviendo la
reflexién acerca de su vida y legado. Cuando se atiende
la dimension espiritual del paciente, suele observarse
una mejora en su percepcién de bienestar y una posible
reduccion del sufrimiento.

Duelo en el Contexto de Cuidados Paliativos

El duelo es una reaccidén natural ante la pérdida, y
en el entorno de los cuidados paliativos, puede ser
experimentado no sélo por el paciente, también es
transitado por sus familiares y cuidadores. En este sentido,
es fundamental que los profesionales sean capaces al
identificar sus diferentes etapas, incluyendo la negacion,
la ira, la negociacidn, la depresion y la aceptacion, tal
como describe el modelo de Kubler-Ross (€.
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La aproximacién espiritual en el proceso de duelo, puede
facilitar la aceptacidon ante la pérdida y ayudar a los
seres queridos a encontrar consuelo. El apoyo animico
proporciona a las familias la oportunidad de recordar y
celebrar la existencia del difunto, asi como el explorar sus
propias creencias sobre la vida y la muerte. Esto puede
ser un factor determinante para lograr la sanacion
emocional (49,

Intervenciones Espirituales en Cuidados Paliativos

Las intervenciones espirituales deben ser personalizadas
y adaptadas a las creencias y valores de cada paciente.
Esto puede incluir la posibilidad de que un consejero
espiritual acomparfe al enfermo y su familia en este
proceso. Este tipo de atencidén podria abarcar desde la
oracién hasta la meditacién, pasando por la expresion
artistica y la creacién de rituales, estas prdcticas han
demostrado ser efectivas para proporcionar alivio ante
el dolor existencial asociado con el enfrentamiento a la
muerte (193,

Los cuidadores también juegan un papel critico en este
proceso. Es importante, estén capacitados para ofrecer
apoyo emocional y subjetivo, asi como para identificar
cuando se requiere la intervencién de un guia espiritual.
Este enfoque multidisciplinario potencia la calidad del
cuidado, alinedndose con el modelo biopsicosocial que
promueve la atencién integral del paciente (04),

Conclusiones

La integracion entre la espiritualidad y el duelo en los
cuidados paliativos, es vital para mejorar la calidad de
vida y el bienestar en los pacientes y sus familias. Las
intervenciones espirituales no deben ser vistas como
un lujo, sino equivalentes a una necesidad bdsica para
escoltar dicho tratamiento. Abordar estas dimensiones
permite un acompanamiento mds humano y compasivo
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en un momento tan delicado, fomentando un espacio
en el cual, tanto el enfermo como sus seres queridos,
puedan encontrar consuelo y significado (103199),

Comprender la espiritualidad como un componente
clave durante el proceso de duelo en cuidados paliativos,
es esencial para ofrecer una labor que responda a las
necesidades completas del ser humano. Cuando los
profesionales de la salud se adentran en este campo,
es imprescindible abogar por una formacién adecuada
en la promocién sobre la atencién espiritual como parte
integral en dicha préctica (4.
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Comunicacion y counselling en
cuidados paliativos

o

CAPITULO IV

Introduccion

En el dmbito de los cuidados paliativos, la comunicacion
efectiva y el counselling son esenciales para el
acompaniamiento integral a los pacientes y sus familias.
Estos enfoques no sblo buscan aliviar el sufrimiento
fisico, también abordan las necesidades emocionales,
psicologicas y espirituales que surgen en situaciones de
enfermedades terminales. La habilidad adquirida por los
profesionales de enfermeria para crear un espacio donde
fluyan confianza y empatia, es crucial para mejorar la
calidad de vida en las personas aquejadas, y apoyar a
sus seres queridos mientras transitan por momentos tan
dificiles.

El capitulo de Comunicacién y Counselling en
Cuidados Paliativos, examina cémo las competencias
comunicativas se convierten en una herramienta vital
para establecer una relacion terapéutica donde el
paciente se sienta escuchado y respaldado al tomar sus
decisiones. El counselling facilita el acompafamiento
emocional, fomentando la resiliencia ante el dolor y
la incertidumbre. Este enfoque integral exige que los
profesionales desarrollen, tanto habilidades técnicas
como  interpersonales,  permitiéndoles manejar
conversaciones dificiles y ofrecer apoyo adecuado en
crisis.

Comunicacién: Objetivos y funciones

La comunicacién efectiva en cuidados paliativos, es
fundamental para asegurar que los pacientes reciban
unaatenciénintegral, abordando sus necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales. En Ecuador, la Ley
de Derechos y Amparo al Paciente y la Ley Orgdnica de
la Salud, resaltan el derecho que concede la legislaciéon
a todas las personas, para recibir informacioén, la cual
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debe ser oportuna y completa y es responsabilidad del
equipo médico que asiste al paciente, garantizando
la autonomia del aquejado como una legitimacion
sustancial (1109),

Una comunicacion de calidad se caracteriza, entre
otros aspectos, porque permite al otro expresar sus
sentimientos y miedos. Resuelve las falsas expectativas
sobre la enfermedad y trasmite aspectos afectivos que
facilitan a la persona enferma, no sentirse rechazada ni

abandonada, produciéndole un sufrimiento innecesario
(107)

Sin embargo, con cierta frecuencia se escuchan algunas
quejas de los pacientes. Expresiones como: “no me
prestan atencién”, “tengo dudas sobre mi tratamiento”,
“no participo en las decisiones sobre él”, traducen
problemas en la relacién interpersonal y la comunicacion
con los profesionales de enfermeria.

En este contexto, la comunicacion implica una
interaccion continua y profundamente humana. Para
que sea efectiva, los enfermeros deben poseer ciertas
competencias. Estas incluyen habilidades de escucha
activa, empatia, asertividad y la capacidad reflejada
en dar y recibir retroalimentacion para abordar temas
dificiles como la muerte y el dolor, mientras mantienen
un enfoque compasivo, respetuoso y adaptado a las
necesidades del paciente.

La comunicacién en el dmbito de la salud va mas allé
de transmitir informacion. Implica también escuchar
activamente, validaremocionesy crearunentorno seguro
para que el paciente pueda expresar sus inquietudes
y necesidades. En este sentido, enfermeria tiene un rol
clave en la gestion sobre la explicacién relacionada con
la enfermedad y el tratamiento, el respeto a la dignidad y
autonomia del doliente, y el tomar decisiones informadas
como medio para reducir su sufrimiento y el de sus
familiares (108109),
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Existen diferentes formas de comunicacién. Las personas
pueden hacerlo mediante sus palabras, como también
pueden auxiliarse con gestos, miradas, posturas, tono de
voz, tacto, e incluso, silencios.

Comunicacién Verbal

Se relaciona con el intercambio de informacidn entre
enfermera- paciente, en forma oral (hablada) o escrita.
Esta interaccién, implica, el tono en la voz, el ritmo y la
entonacién, si el caso es la comunicacién cara a cara, y
el estilo de redaccién en los otros mensajes.

En cuidados paliativos los profesionales deben estar
capacitados para abordar conversaciones dificiles,
como aquellas que involucran el pronéstico terminal, el
final de la vida. La capacidad para escuchar activamente
es clave, para proporcionar respuestas honestas, pero
compasivas, permitiendo a los pacientes y sus seres
queridos tener el espacio necesario para procesar y
comprender su situacién.

Comunicacién no verbal

El lenguaje no verbal revela los sentimientos o
intenciones a través de diferentes actitudes. La postura,
el contacto visual, las expresiones faciales y el tono en la
voz, son elementos fundamentales en la comunicacion.
Estos aspectos deben ser observados y manejados
cuidadosamente para garantizar que el mensaje sea
transmitido de manera efectiva y empdtica. Algunos
ejemplos entre estos componentes son:

Aspectos no verbales
Por otro lado, los componentes paralinglisticos o

paraverbales pueden ser empleados en el lenguadje sin
alterar el contenido de las palabras. Ellos son: el tono en la
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voz, el volumen, la velocidad al hablar, los colores usados
y otros. Aportan datos sobre aquello que quien habla
quiere decir. Estos aspectos tienen valor si analizamos su
significado:

- Su presencia o ausencia.

- La secuencialidad

- La concordancia.

- La relevancia.

- La variabilidad de los gestos

Obijetivos de la Comunicacién en Cuidados Paliativos

Entre los objetivos que fortalecen la relacién enfermera-
paciente, en cuidados paliativos, estéan:

1.Facilitar la Toma de Decisiones Informadas: Entre
los principales objetivos de la comunicacion en
cuidados paliativos, estd permitir a los pacientes
y sus familias tomar decisiones informadas sobre
su tratamiento y las opciones en cuanto a su
atencidén durante los dias finales. “Una informacién
clara y honesta sobre el estado de la enfermedad
y las elecciones disponibles, es fundamental para
empoderar a las personas enfermas y permitirles
participar activamente en su cuidado”. Esta toma
de disposiciones compartida, ayuda a evitar la
incertidumbre, comprender y aceptar los limites
que pueden aparecer por la dolencia. Ademds,
incide en buscar soluciones y tomar providencias
individuales, arreglar asuntos pendientes, vy
despedirse de sus seres queridos.

2. Gestion de Sintomas y Necesidades
Emocionales: La comunicacion efectiva también
contribuye a identificar y valorar los sintomas
fisicos y emocionales que enfrentan los pacientes.
El diGlogo abierto fomenta la confianza, promueve
la comprension, resuelve malos entendidos,
fortalece la relacién terapéutica, facilita reconocer



Figura 13.
Aspectos no
verbales
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tempranamente las dolencias y su manejo eficaz,
lo cual resulta en una mejor calidad de vida.

3. Establecimiento de una Relacion de Confianza:
Construir unarelacion guiada por la confianza entre
los pacientes, sus familias y el equipo de atencién es
otro objetivo importante desde la comunicacion en
cuidados paliativos. Lograrlo eficazmente fomenta
un entorno donde las personas enfermas se
sienten coOmodas expresando sus preocupaciones
y emociones.

4. Preparacion para el Duelo y la Pérdida: La
comunicacion también tiene un papel central en
preparar a pacientes y familias para el proceso de
duelo. Discutir abiertamente la realidad sobre la
muerte y las etapas que le suceden a posterioridad
puede ayudar a los dolientes a enfrentar mejor el
trayecto de la pérdida.

A continuacidn, se presenta un esquema dedicado a
algunas situaciones frecuentes en la relacién enfermera
paciente. Estas se producen en la asistencia de
cuidados paliativos y pueden resolverse si se aplica una
comunicacién asertiva y eficaz.

Algunos modelos teéricos que fundamentan la
comunicacion en cuidados paliativos

La evidencia cientifica, muestra varios modelos tebricos
que pueden contribuir en la comunicaciéon durante los

cuidados paliativos. En el dmbito de la prdctica clinica
podemos citar:

Expresion Facial El Contacto Fisico
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Modelo E4

ModelodelBayer “Institute for Healthcare Communication,
tiene un enfoque estructurado compuesto por cuatro
tareas que sirven como ejes del modelo (110):

1. Engage (Involucrar): Establecer una conexion
inicial con el paciente, creando un ambiente de
confianza y apertura.

2. Empathize (Empatizar): Mostrar comprension y
aceptacion de las emociones y perspectivas del
paciente, validando sus sentimientos.

3. Educate (Educar): Proporcionar informacién clara
y comprensible sobre el diagndstico, opciones para
el tratamiento y plan de atencion, asegurando que
el paciente comprenda su situaciony las decisiones
a tomar.

4. Enlist (Incorporar): Invitar al paciente a participar
activamente en su plan de atencion, fomentando
la colaboracién y el compromiso con las decisiones
sobre la salud.

Modelo de comunicacion de Janet Watson

Se enfoca en cdmo las personas se comunican cuando
estdn enfrentando situaciones de salud graves, como
enfermedades terminales. Este modelo pone énfasis
en las necesidades emocionales Yy psicoldgicas
presentadas por los pacientes y sus familias, asi como en
la importancia de una comunicacién abierta y honesta
durante este tiempo tan delicado. Como principales
aspectos del modelo tenemos:

I. Relacién de confianza: La comunicacion entre
los pacientes, sus familias y el equipo de atencidn
médica debe basarse en la confianza. Este vinculo
ayuda a que las personas expresen sus temores,
deseos y preocupaciones sobre el final de la vida.

2. Escucha activa: A través de una escucha
empdtica y activa, los profesionales de la salud
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pueden comprender mejor las emociones vy
necesidades del paciente. No se trata sélo de dar
respuestas o soluciones, sino el estar presentes
para el otro, validando sus sentimientos.

3. Comunicacién abierta y honesta: Brinden
informacion clara y sincera sobre el diagndstico,
los tratamientos posibles, y las expectativas de la
enfermedad. Esto permite que los pacientes y sus
familias puedan tomar decisiones informadas
sobre su cuidado.

4. Atencién a la dimensién emocional: El modelo
destaca la importancia de reconocer y abordar
las emociones vivenciadas por los pacientes y
sus familias. El miedo, la angustia, la tristeza y la
aceptacion pueden surgir en este proceso, y la
comunicacion efectiva debe ser sensible a ellas.

5. Apoyo familiar. La familia juega un papel central
en el final de la vidag, tanto en el apoyo emocional
como en tomar decisiones. El modelo de Watson
sugiere, se debe fomentar la participacién activa
con los seres queridos en las conversaciones y en
el proceso dedicado al cuidado, asegurando, se
respeten los deseos del paciente.

6. Cuidado centrado en la persona: El modelo
subraya que la comunicacién debe ser
personalizada, tomando en cuentalaindividualidad
de cada paciente y su contexto cultural, religioso y
personal. Cada persona tiene sus propias creencias,
deseos y formas de enfrentar la muerte.

Merle Mishel. Teoria de la incertidumbre frente a la
enfermedad

Esta teoria de fundamenta en la teoria de procesamiento
de la informacidn en psicologia, sostiene que la
incertidumbre es un estado cognitivo, representando la
inadecuacion sobre un esquema cognitivo existente para
apoyar la interpretacion desde los hechos relacionados
con la enfermedad ™. Es la experiencia no deseada ni
evitada hasta ser valorada como tal.
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Desde la teoria del caos intenta “explicar como la
incertidumbre prolongada podria funcionar como
catalizador para cambiar la perspectiva de una persona
sobre la vida y la enfermedad™:

- Las personas, como sistemas bio-psicosociales,
suelen funcionar en estados alejados del equilibrio.
- Las grandes fluctuaciones en un sistema alejado
del equilibrio aumentan la receptividad del sistema
al cambio.

Asertividad, es la expresidn personal destinada a
nuestro interlocutor, sobre lo cual pensamos desde
algo que ha hecho o dicho, segin nuestra escala
de valores, pero teniendo en cuenta el respeto, y en
una actitud responsable y consecuente por parte del
profesional. Desde su dngulo, las habilidades asertivas
estdn encaminadas a mantener un estilo libre para
dar informacion, empatizar, solicitar cambios, expresar
opiniones, hacer preguntas, entre otros.

Empatia: La empatia es la capacidad de comprender
y compartir los sentimientos del otro. Esta palabra
procede del griego “empatheia” término que nos remite
a entrar en sentimientos desde el exterior o estar con
los sentimientos, las pasiones o el sufrimiento de otra
persona. En cuidados paliativos, esto implica reconocer
el sufrimiento del paciente y validar sus emociones sin
juzgar. Moreno Poyato et al.(™ encontré a los dolientes
atendidos por enfermeras empdticas, presentando
menores tasas de complicaciones y una mayor
adherencia a los tratamientos. Ademds, la empatia
contribuye a una mayor satisfaccién laboral entre el
personal de enfermeriq, lo cual se traduce en una menor

rotacién para este y un ambiente laboral mdés positivo
(m3n4)
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Se puede distinguir tres tipos de empatia (%

a) la empatia afectiva o emocional (yo siento lo
que ta sientes): a partir de la cual el profesional
posee la capacidad para sentir las emociones y
sentimientos experimentados por otra personay a
su vez tener compasién hacia ella.

b) la empatia cognitiva (yo comprendo lo que te
esté ocurriendo): es posible percibir cémo son las
cosas y adoptar la perspectiva del otro.

c) la preocupacién empdtica: se manifiesta en
la preocupacion por los demds y en la oferta de
ayuda incondicional y esponténea.

Claridad y honestidad: Utilizar un lenguaje sencilloy evitar
términos médicos complejos, evita los malos entendidos.
Sin embargo, la honestidad debe equilibrarse con la
sensibilidad.

Escucha activa: Implica prestar atencién no sélo a
las palabras del paciente, también a sus emociones
y lenguaje no verbal. Permite que este exprese sus
preocupaciones y emociones antes de proceder. Esto
ayuda a entender su estado emocional y adaptar el
mensaje.

El arte de comunicar malas noticias en cuidados
paliativos

Comunicar malas noticias estd entre los asuntos mas
delicados y desafiantes dentro del dmbito médico,
especialmente en el contexto de los cuidados paliativos.
Estemomentonosdlodefinelarelaciénentreel profesional
de la salud y el paciente, también tiene un impacto
profundo en la experiencia emocional y psicologica del
enfermo y su familia. Por ello, es fundamental abordar
esta situacién con sensibilidad, empatia y un protocolo
bien estructurado que permita transmitir la informacion
de manera clara, respetuosa y compasiva.
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1. Preparacion: el entorno y el momento adecuado

Antes de comunicar una mala noticia, es esencial
preparar el entorno y asegurar que el momento sea el
mds adecuado. Esto implica:

* Eleccién del lugar: Buscar un espacio privado,
tranquilo y libre de interrupciones. Un ambiente
intimo permite al paciente y a sus seres queridos
sentirse seguros y respetados

« Tiempo suficiente: Asegurarse de que haya
tiempo suficiente para la conversacion, sin prisas
ni interrupciones. Las malas noticias no pueden ser
apresuradas.

* Presencia de seres queridos: Preguntar al
paciente si desea que alguien mds esté presente
durante la conversacion. Este puede ser un familiar,
un amigo cercano o incluso un representante
espiritual.

2. Establecer una conexiéon empdatica

La empatia es la piedra angular para la comunicacion
en cuidados paliativos. Antes de compartir la noticia,
es importante establecer una conexidn humana con el
paciente. Esto se logra mediante:

 Contacto visual: Mirar al paciente directamente,
mostrando interés y respeto

* Lenguaje corporal abierto: Adoptar una postura
relajada y cercang, evitando gestos que puedan
transmitir distanciamiento

» Escucha activa: Técnica de comunicacidén que
implica prestar atencion plena y de manera
consciente a lo que otra persona estd diciendo,
mostrando interés y comprension.
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3. Comunicar la noticia con claridad y sensibilidad

El momento de transmitir la noticia debe ser abordado
con cuidado. Es recomendable seguir estos pasos:

e Introducciéon: Comenzar con una frase
preparando al paciente para lo que estd por
escuchar, como: “Debo compartir con usted una
informacioén importante sobre su salud.”

* Lenguaje claro y sencillo: Evitar términos médicos
complejos y utilizar un lenguaje que el paciente
pueda entender facilmente. La claridad es clave
para evitar confusiones

* Informacién gradual: No abrumar al paciente
con todos los detalles de una vez. Es preferible
proporcionar la informacién de manera gradual,
permitiendo que este procese cada parte.

» Honestidad compasiva: Ser honesto sobre la
situacién, pero siempre con un tono compasivo.
Evitar dar falsas esperanzas, pero tampoco ser
excesivamente frio o directo (),

4. Validar las emociones y ofrecer apoyo

Después de comunicar la noticia, es crucial dar espacio
para que el paciente y sus seres queridos expresen sus
emociones. Esta etapa consiste en:

« Validar las emociones: Reconocer y aceptar las
reacciones del paciente, ya sea tristeza, enojo,
incredulidad o miedo. Frases como “Entiendo
que esto es muy dificil para usted”, pueden ser
reconfortantes.

 Pausas y silencios: Permitir momentos de silencio
para que el paciente procese la informaciéon. No
temer a los silencios, pues son parte natural del
proceso.

» Ofrecer apoyo: Preguntar al paciente cémo
puede ayudarle en ese momento y asegurarle que
no estard solo en este proceso. Informar sobre los
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recursos disponibles, como apoyo psicoldgico,
espiritual o social.

Una vez que el paciente ha tenido tiempo de procesar la
noticia, es importante discutir los siguientes pasos. Esto
incluye:

« Opciones de tratamiento y cuidados: Explicar
las opciones disponibles, incluyendo tratamientos
paliativos, manejo del dolor y otras intervenciones
que puedan mejorar su calidad de vida.

* Respetar la autonomia del paciente: Permitir que
el paciente tome decisiones informadas sobre su
cuidado, respetando sus deseos y valores.

« Seguimiento: Programar una préxima cita
o conversacion para revisar cOmo se siente
el paciente y responder a cualquier pregunta
adicional que pueda surgir "),

5. Cuidar del profesional: el impacto emocional

Comunicar malas noticias no sélo afecta al paciente,
también al profesional de la salud. Es fundamental para
los médicos, enfermeras y otros miembros del equipo,
reconocer el impacto emocional que estas situaciones
pueden tener en ellos mismos. Buscar apoyo entre
colegas, participar en sesiones de debriefing, y practicar
el autocuidado, son aspectos esenciales para mantener
el bienestar y continuar brindando una atencidn
compasiva.

Herramientas prdcticas para la comunicacién de malas
noticias

El protocolo SPIKES, es una herramienta ampliamente
utilizada para comunicar malas noticias. Consiste en seis
pasos:

1. Setting  (Preparacién). Asegurar un entorno
adecuado y privado.
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2. Perception (Percepcién). Evaluar lo que el
paciente ya sabe o entiende.

3. Invitation (Invitacién): Preguntar al paciente
cudnta informacién desea recibir.

4. Knowledge (Conocimiento): Proporcionar la
informacién de manera clara y gradual.

5. Emotions (Emociones): Responder a las
emociones del paciente con empatia.

6. Strategy (Estrategia). Discutir los siguientes
pasos y opciones de tratamiento.

La técnica NURSE, es Gtil para manejar las emociones del
paciente:

- Name (Nombrar): Identificar y nombrar la
emocion del paciente.

- Understand (Entender). Mostrar comprension y
validacion.

- Respect (Respetar). Respetar las emociones y
decisiones del paciente.

- Support (Apoyar). Ofrecer apoyo emocional y
prdctico.

- Explore (Explorar): Explorar las preocupaciones
subyacentes.
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Modelo de atencion en cuidados
paliativos en el Ecuador

Y 4

CAPITULO V

Introduccion

Los modelos de atencidn en cuidados paliativos se han
estructurado para dar respuesta a las necesidades
complejas presentadas por pacientes con enfermedades
avanzadas, progresivas y potencialmente mortales,
asi como sucede a sus familias . La literatura
cientifica destaca diversos estédndares organizados
segun contextos geogrdficos, sistemas de salud y
poblaciones especificas. Entre ellos, el modelo de
salud publica propuesto por la WHO ("® enfatiza cuatro
componentes clave: politicas publicas, educacion
continug, disponibilidad de medicamentos esenciales y
estrategias para la implementacion en todos los niveles
asistenciales M.

Por otro lado, el modelo de integracion temprana,
aboga por incorporar los cuidados paliativos desde el
momento en que se diagnostica una enfermedad grave,
no limitdndose a fases terminales. Se mejoran asi los
resultados clinicos y se reducen las intervenciones futiles
(20) Estudios recientes subrayan la eficacia de enfoques
interdisciplinarios, donde equipos conformados por
médicos, enfermeras, psicologos Yy trabajadores
sociales coordinan planes personalizados, atendiendo
dimensiones biopsicosociales (2,

Ademds, modelos como el de atencibn centrada en
el paciente (IPC, por sus siglas en inglés) destacan la
importancia que representan la autonomia y el tomar
decisiones compartidas, respaldadas por comunicacion
clinica empdtica y culturalmente competente (22, Sin
embargo, persisten desafios globales,como disparidades
en el acceso a servicios paliativos, especialmente en
paises con ingresos bajos y medios, y la necesidad de
fortalecer la formacién profesional en esta Grea (23),
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Estos enfoques buscan optimizar la calidad de vida
mediante la prevencion y alivio del sufrimiento fisico,
psicoldgico, social y espiritual, bajo principios para la
equidad, accesibilidad y dignidad (2%, Histéricamente,
los cuidados paliativos han evolucionado desde una
perspectiva centrada exclusivamente en el cdncer, hacia
una visién integral aplicable a multiples patologias, como
insuficiencia orgdnica, demencias y enfermedades
neurodegenerativas (29,

Modelo Hospicio

El modelo de hospicio en cuidados paliativos es una
modalidad para la atencién, centrada en proporcionar
cuidados a pacientes con enfermedades terminales.
Su objetivo es aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad
de vida, sin intentar curar la enfermedad (126). Tiene
un enfoque integral y humanizado, proporcionando
asistencia fisica, emocional, psicolégica y espiritual a los
enfermos y sus familias en la fase final de la existencia.
Aunque se origind en el Reino Unido, se ha expandido a
muchos otros paises, adaptdndose a diversas realidades
culturales y sistemas de salud (27,

Caracteristicas

* Enfoque Integral: Los hospicios ofrecen una
atencién multidisciplinaria que abarca: el control
del dolor, soporte emocional y psicolégico, apoyo
espiritual y cuidado del duelo (29),

 Atencion Domiciliaria: El modelo de hospicio
a menudo se ofrece en el hogar del paciente,
permitiendo que este reciba cuidados en su entorno
familiar. Esto puede ayudar a reducir el estrés y
la ansiedad asociados con la hospitalizacién. La
atencidén domiciliaria es un componente clave
en muchos paises donde los personas enfermas
prefieren pasar sus Gltimos dias en casa (29,
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« Entornos Especializados: En algunos casos, los
hospicios cuentan con instalaciones residenciales
donde los pacientes pueden recibir atenciéon en
un ambiente cdlido y acogedor. Dichos lugares
son diseflados especificamente para hacer que
el doliente y su familia se sientan cémodos, sin la
atmésfera clinica de un hospital (39,

* No se busca curar la enfermedad, sino aliviar
el sufrimiento: A diferencia de los tratamientos
curativos convencionales, los hospicios no buscan
prolongar la existencia a toda costa. Se centran en
la calidad de vida del paciente y en hacer que su
transiciéon sea lo mds comoda posible (3,

« Acompafamiento a la familia: EI modelo de
hospicioreconocelaimportancia del sostén familiar
durante los procesos finales. Por ello involucra a
los seres queridos en la atencién, prepardndolos
emocional y psicolégicamente para la pérdida.
Muchas veces se ofrecen servicios dedicados al
asesoramiento y grupos de apoyo para ayudarles
a lidiar con el duelo (32,

Se pueden mencionar varios modelos de Hospicio en
Cuidados Padliativos alrededor del Mundo. En Reino
Unido (Hospice Care): El concepto comenzd en la
década de 1960 con la fundacién de St. Christopher’s
Hospice en Londres, por la doctora Cicely Saunders. Este
pionero sentd las bases del cuidado paliativo moderno
y el enfoque integral que caracteriza a los hospicios
en todo el entorno global (39, Estos, en el Reino Unido,
tienen un sistema bien desarrollado, incluyendo tanto la
atencién domiciliaria, como en hospicios residenciales.
Los servicios son proporcionados por organizaciones
caritativas y financiados en gran parte por el sistema
de salud publica (NHS). Ello hace accesible y gratuita la
asistencia para los pacientes (27133,
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En Estados Unidos, el modelo se formalizd6 en 1982 con
la creacion del Medicare Hospice Benefit. Este establece
que las personas con enfermedades terminales pueden
recibir atencién en hospicios sin pagar por ella, dentro
del marco del programa de salud publica Medicare. El
servicio se proporciona tanto en el hogar del paciente
como en instalaciones especializadas. Los hospicios se
enfocan en la labor domiciliaria, pero también existen
centros residenciales de cuidados paliativos. Los equipos
interdisciplinarios  incluyen  médicos, enfermeras,
trabajadores  sociales, consejeros espirituales, y
voluntarios, con una fuerte orientacidén hacia el control
del dolor y la gestién de los sintomas (29),

En Canadd se siguen principios similares a los de EE. UU.
y el Reino Unido, ofreciendo cuidados paliativos tanto
en el hogar como en instalaciones especializadas.
Este pais tiene un sistema de salud pUblica que cubre
los costos para dicha asistencia, y existen numerosas
organizaciones no gubernamentales asumiendo el
apoyo a los pacientes y sus familias (134). La atencién
se centra en el bienestar emocional, fisico y espiritual, y
la cobertura es proporcionada en colaboracién con el
sistema de salud pdblica, asegurando a las personas

enfermas el recibir los servicios sin barreras financieras
(135)

Australia cuenta con un modelo de hospicio bien
establecido. Posee una fuerte red de servicios donde
incluyen tanto atencidon domiciliaria como hospicios
residenciales (%%, La atencién es proporcionada a
través del sistema de salud publica y organizaciones no
lucrativas. Cuenta con politicas nacionales que aseguran
a los pacientes con enfermedades terminales el poder
recibir cuidados paliativos en diferentes entornos. Hay un
enfoque en el manejo del dolor y la gestién de sintomas, y
los equipos multidisciplinarios se esfuerzan por garantizar
ala persona enferma y su familia comodidad y apoyo 3.
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En los Paises Bajos el modelo se ha integrado en manera
fluida en el sistema de atencién médica, con énfasis
en la domiciliaria ™37, Los hospicios estdn fuertemente
vinculados a los servicios médicos generales y el sistema
de salud publica. Las prestaciones estdn bien financiadas
por dicho sistema. El equipo de cuidados paliativos puede
incluir médicos, enfermeras, psicélogos, y trabajadores
sociales, quienes colaboran estrechamente con los
pacientes y sus familias (38),

Aunque este modelo ha sido exitoso en muchos paises,
el acceso a este sigue siendo desigual, especialmente
en dreas rurales y en naciones con recursos limitados.
En algunos estados, el financiamiento publico para los
servicios de hospicio es insuficiente, lo que restringe la
disponibilidad y calidad en la atenciéon (39, EI estigma
desde algunas culturas se ha convertido en un fuerte
desafio para los sistemas de salud. El concepto puede
estar relacionado con un temor a la muerte, lo cual
dificulta a los pacientes y sus familias buscar este tipo de
recurso. La falta de formacién especializada en cuidados
paliativos para profesionales dedicados a la salud sigue
siendo un reto en muchos lugares, y ello puede afectar el
éxito en la labor (27,

Modelo de Atencién Integral

El Modelo de Atencién Integral (MAI), en cuidados
paliativos, se define como un enfoque estructurado que
busca abordar en manera holistica las necesidades
fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales presentadas
por pacientes con enfermedades avanzadas, y sus
familias. Este garantiza continuidad en la atencion
y coordinacién entre los niveles asistenciales (4. Se
sustenta en la interdisciplinariedad, la planificacion
centrada en la persona enferma, y la integracion entre
servicios sanitarios y comunitarios, adaptdndose a
diversos contextos culturales y sistemas de salud (4),
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Componentes Clave del Modelo Integral

* Equipo Interdisciplinario: Incluye médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos y
voluntarios, quienes colaboran en la evaluacién y
manejo de sintomas complejos. Por ejemplo, en el
Reino Unido, el National Health Service (NHS) integra
equipos especializados que operan en hospitales,
domicilios y centros comunitarios, priorizando la
accesibilidad (42,

* Evaluaciéon Continua y Personalizada: Basada
en herramientas validadas como el Palliative
Care Outcome Scale (POS), permite identificar
dindmicamente necesidades cambiantes. En
Canadd,elmodeloTheWayForwardutilizaalgoritmos
de evaluacion para adaptar intervenciones segun
la progresion en la enfermedad (43),

s Integracion Temprana: Incorporar cuidados
paliativos desde el diagnéstico mejora la calidad
de vida y reduce hospitalizaciones innecesarias.
Un ejemplo paradigmadatico es el estudio realizado
en Estados Unidos de Norte América, donde
pacientes con cdncer de pulmdén metastdsico
recibieron dichas atenciones junto a tratamientos
oncolégicos, logrando mayor supervivencia y
menor depresion (20),

s Acceso a Medicamentos y Tecnologias:
La disponibilidod de opioides vy terapias
complementarias (ej. radioterapia paliativa) es
critica. En Uganda, el programa Palliative Care
Association of Uganda (PCAU) ha implementado
politicas para distribuir morfina en zonas rurales,
superando barreras geogrdficas y culturales.
Soporte al Duelo y Continuidad Post Mortem:
Modelos como el australiano National Palliative
Care Standards incluyen seguimiento a familias
por hasta 18 meses mediante grupos dedicados al
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apoyo y counselling, reduciendo el riesgo de duelo
patologico (44,

En Espafa la estrategia integra redes autonémicas que
garantizan cobertura universal, destacdndose Cataluia
por su modelo de atencién domiciliaria rapida. En el
estado de Kerala, en la Indig, la iniciativa Neighbourhood
Network in Palliative Care (NNPC) moviliza a comunidades
locales para alcanzar a pacientes en dreas remotas,
combinando voluntariado y capacitacion bdsica en
cuidados paliativos (4%, El Programa Cuidados Paliativos
en Oncologia del Instituto Nacional de Cancer (INCA)
en Brasil, enfatiza la formacion de profesionales y la
telemedicina para llegar a poblaciones amazoénicas.
Argenting, Brasil y Chile tienen un enfoque integral en
la asistencia de enfermos, en el cual se busca trabajar
a manera conjunta con equipos interdisciplinarios
(médicos, psicologos, trabajadores sociales, etc.) (146),

Aunque existen los avances, persisten barreras como
la inequidad en el acceso (solo el 14% de la poblacién
mundial recibe cuidados paliativos adecuados. También
falta la capacitacion profesional en paises de ingresos
bajos. La experiencia de Colombia, donde la Ley 1733
del 2014 garantiza derechos paliativos, evidencia cudn
importantes son los marcos legales robustos para
sostener estos modelos (10).

El modelo integral representa un paradigma esencial
parahumanizarla atencién en enfermedades avanzadas,
requiriendo sinergias entre politicas publicas, educacion
y participacién comunitaria. Canadd, Uganda y Kerala
ilustran que, aunque los contextos varian, los principios
de integralidad, equidad y dignidad son universales (147).

Modelo de Atenciéon Domiciliaria
La atencién domiciliaria en cuidados paliativos (ADCP)

surge como una estrategia clave para garantizar el
bienestar de pacientes con enfermedades avanzadas y
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limitacion funcional severa, priorizando su permanencia
en entornos familiares y reduciendo hospitalizaciones
innecesarias.Estemodelo, respaldado porlaOrganizacion
Mundial de la Salud (OMSED, combina intervenciones
médicas, soporte  psicosocial |y  coordinacion
comunitaria, adaptdndose a las necesidades culturales
y socioeconémicas de cada regién ("®). En Latinoamérica,
su implementacién enfrenta desafios Unicos, como la
fragmentacion de los sistemas de salud y las barreras
geogrdficas, pero también ofrece oportunidades para
innovar en atencién primaria {48),

Componentes del Modelo de Atencion Domiciliaria

« Equipo Interdisciplinario  Moévil:  Médicos,
enfermeras, trabajadores sociales y voluntarios
realizan visitas peridédicas para manejar sintomas
(dolor, disnea), brindar soporte emocional y orientar
a cuidadores. En el Reino Unido, el National Health
Service (NHS) integra equipos especializados
que operan las 24 horas, reduciendo un 30% las
admisiones hospitalarias urgentes (49),

* Plan de Cuidados Personalizado: Basado en
herramientas como el Supportive and Palliative
Care Indicators Tool (SPICT), identifica necesidades
clinicas y sociales. En Canadd, el programa Home-
Based Palliative Care utiliza tecnologia para
monitorear sintomas remotamente, optimizando el
uso de recursos (99,

* Integraciéon con Redes de Salud Primaria: La
articulacion con centros de salud locales permite
acceso rapido a medicamentos (ej. opioides) y
servicios de emergencia. En Uganda, el modelo
Palliative Care Association capacita a trabajadores
comunitarios para administrar morfina en zonas

rurales, superando el estigma hacia los analgésicos
(181)
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« Soporte aCuidadores Familiares: Programas para
entrenamiento en manejo de sintomas, higiene y
autocuidado. En Indiq, la iniciativa Neighbourhood
Network in Palliative Care (NNPC) en Keralq,
involucra a vecinos en la atencidn, creando redes
locales dedicadas al apoyo (92,

La Ley 1733 del 2014 de Colombia, reconoce el derecho a
cuidados paliativos y promueve la atencién domiciliaria.
En Antioquia, el programa Aliviando el Dolor ofrece
visitas diarias realizadas por equipos médicos y entrega
gratuitamente medicamentos esenciales, cubriendo
el 60% de pacientes rurales (%3, El Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 2021-2030 perteneciente a Chile,
prioriza la atencién en hogares para adultos mayores.
En la regidn de Valparaiso, unidades moéviles con
telemedicina conectan a especialistas con personas
enfermas en dreas remotas, mejorando la adherencia al
tratamiento (54, El Instituto Nacional de Cancer (INCA)
implementé el proyecto Cuidados Paliativos en Casa,
enfocado en cdncer avanzado, para favelas de Rio de
Janeiro (Brasil). Equipos multidisciplinarios brindan
soporte espiritual y manejo de dolor, con una reduccion
del 40% en remisiones a urgencias (9,

En Buenos Aires, Argentinag, el Hospital Italiano desarrolld
un modelo de atencidn domiciliaria con voluntarios
universitarios y seguimiento mediante aplicaciones
moviles, logrando una satisfaccidén del 90% en familia
(48), Los desafios mds importantes tienen que ver
con el acceso a Opioides, solo el 3% de la poblacion
latinoamericana lo tiene a la morfina. Proyectos como
Pallium Latinoamérica promueven reformas legales vy
capacitacion para prescriptores (%%, En Perl, la ONG
Cuidados Contigo utiliza mototaxis equipadas como
unidades paliativas mobviles en la Amazonia, con la
finalidad de disminuir la brecha urbano- rural en esta via.
En México, el modelo cuidados paliativos comunitarios
incorpora rituales tradicionales y medicina herbolaria,
respetando la cosmovision indigena (4),
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La atencidbn domiciliaria en cuidados paliativos
demuestra ser costo-efectiva y humanizadora, pero su
éxito depende de politicas publicas robustas, formacion
profesional y participacion comunitaria. Ejemplos como
los de Colombia y Kerala (India) evidencian que, incluso
en entornos con recursos limitados, es posible crear
sistemas sostenibles 7). En Latinoamérica, la integracion
de tecnologia mévil y enfoques culturalmente adaptados
ofrece un camino prometedor para cerrarle brechas
al acceso. Futuras investigaciones deben evaluar el
impacto de la telemedicina y la inteligencia artificial en
la prediccion sobre crisis sintomdaticas (%8),

Modelo Hospitalario

Algunos paises implementan unidades especializadas
dentro de hospitales para atender a los pacientes con
enfermedades terminales. Este modelo se enfoca en la
atencidn clinica en un entorno hospitalario, en donde el
equipo multidisciplinario trabaja de manera conjunta
para aliviar el sufrimiento del enfermo. Sus modelos
para la atencién en cuidados paliativos varian segdn los
recursos, politicas de salud y contextos culturales (59,

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) recomienda
un enfoque integrado, donde los cuidados paliativos
se incorporen desde el diagnéstico de enfermedades
avanzadas, combinando atencidn médica, psicosocial
y espiritual. Este modelo reduce hospitalizaciones
innecesarias y mejora la calidad de vida (29,

El Reino Unido es pionero en el modelo de hospicios, con
servicios especializados fuera del hospital. Un estudio
destaca que el 80% de los pacientes terminales reciben
atencidn en casa o en dichas instituciones, con equipos
multidisciplinarios formados por médicos, enfermeras
y trabajadores sociales (%9, En Estados Unidos de Norte
América., el Medicare Hospice Benefit cubre servicios
paliativos en el hogar, pero su uso estd limitado por
requisitos como la renuncia a tratamientos curativos,
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sblo el 50% de los enfermos en fase final, acceden a este
beneficio, evidenciando desigualdades (),

En relacién con este modelo, Latinoamérica enfrenta
barreras como la falta de formacidon médica, acceso
limitado a opioides y fragmentaciéon en los servicios.
Un estudio en 12 paises latinoamericanos revelé que
sélo el 10% de los hospitales tienen unidades paliativas
(5D, El Hospital Italiano de Buenos Aires implementd
un programa integrando paliativos en oncologia,
reduciendo un 30% las hospitalizaciones en emergencia.
Brasil incluyé dichos cuidados en su sistema publico
(SUS) en 2018. No obstante, identificaron disparidades:
el 70% de las asistencias se concentran en regiones
urbanas del sureste (62,

El Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) en México,
desarrolld un modelo multidisciplinario con enfoque
dedicado al dolor y soporte familiar. Sin embargo,
persisten brechas en zonas rurales (3,

Casos exitosos existen en Chile con el Programa Nacional
de Cuidados Paliativos (2015), que garantiza cobertura
universal, poseyendo 40 unidades. Y en Colombia el
modelo dedicado a la telemedicina en zonas rurales de
Antioquia, mejord el acceso a consultas de este tipo en
un 45% (84, Este andlisis subraya la necesidad de adaptar
modelos globales a realidades locales, priorizando
equidad y capacitacion profesional en Latinoamérica (99,
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Figura 14.
Flujograma de
modelo de Hospicio
para Cuidados
Paliativos

Nota: Adaptado de
National Hospice
and Palliative Care
Organization 2023
y Global Atlas of
Palliative Care at
the End of Life 20014
(175-181)
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Modelo de Redes Integradas

Los Modelos de Redes Integradas (MRI) buscan coordinar
servicios destinados a la salud, comunitarios y sociales,
para garantizar continuidad en la atencion paliativa.
Estos enfoques son clave en contextos marcados por
tener recursos limitados y alta fragmentacion en los
sistemas sanitarios (166).

Fundamentos y Modelos Globales

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), las
redes integradas requieren colaboracién entre niveles
primarios, hospitalarios y comunitarios. Trabajan con
equipos multidisciplinarios que aborden necesidades
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fisicas, emocionales y sociales. Este modelo prioriza la
accesibilidad y evita la duplicacién de servicios (87,

Reino Unido: NHS Integrated Care Systems: El sistema
britdnico vincula hospicios, hospitales y atencién
domiciliaria. Un estudio demostré que estos medios
reducen un 25% las hospitalizaciones no planificadas en
pacientes terminales, gracias a protocolos compartidos
y comunicacién en tiempo real entre profesionales (169),

Canadd: Compassionate Communities: Canadd
promueve redes comunitarias donde voluntarios, ONGs
y profesionales sanitarios colaboran. En Ontario, el
programa Palliative Care Integration Project logré que el
60% de los pacientes mueran en su domicilio, comparado
con el 35% en regiones sin redes integradas (69,

EstadosUnidos: Accountable Care Organizations (ACOs):
Las ACOs incluyen cuidados paliativos en modelos de
pago por valor. Un andlisis reveld que pacientes en ACOs
tienen un 20% mayor probabilidad en recibir atencion
paliativa temprana frente a sistemas tradicionales (79),

En Latinoomérica ha adoptado MRI con enfoques
adaptados asussistemas fragmentados.La Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) destaca que solo el 15%
entre los paises cuentan con redes formalizadas (7).

« Chile: Desde 2015, Chile integra hospitales, centros
de atencién primaria y equipos moviles rurales.
Un estudio en la regidn de Valparaiso mostrdé que
el 78% entre los pacientes acceden a consultas
paliativas en menos de 48 horas (72,

« Colombia:Modelo de Atencién en Red en Antioquia:
La Gobernacidn de Antioquia implementd una red
pUblica-privada con telemedicina para zonas
rurales, este modelo aumentd un 40% la cobertura
en municipios apartados (73),
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« Brasil: Redes de Atencién Domiciliaria (RAD):
El Sistema Unico de Saude (SUS) incluyd en 2020
las RAD para pacientes paliativos. En SGo Paulo,
la integracién con la Estratégia Satde da Familia
redujo costos hospitalarios en un 18% (74),

« Argentina: Red de Hospitales en CABA: En Buenos
Aires, la red conecta 15 hospitales publicos con
equipos paliativos centralizados. Un informe port6
una mejora del 35% en la satisfaccién familiar,
atribuida a la coordinacién interhospitalaria (62),

Modelos Comunitarios Globales

. Compassionate Communities (Reino Unido): El
movimiento Compassionate Communities integra a
vecinos, escuelas y organizaciones locales, en el apoyo
a pacientes terminales. En regiones como Somerset, este
modelo redujo el aislamiento social en un 40% y aumentd
la muerte en domicilio al 65%, frente al 45% en dreas sin
intervencidn. La OMS lo reconoce como una estrategia
para descentralizar cuidados paliativos (79),

« Kerala (India): Salud Basada en la Comunidad:
Kerala implementd un programa donde
trabajadores de salud comunitarios (ASHAS)
identifican y monitorean pacientes paliativos
en zonas rurales. Un estudio reportd que el 80%
de los asistenciados accedieron a analgesia
bdsica y apoyo emocional, reduciendo ingresos
hospitalarios en un 30% (7).

« Canadé: Enfoque en Poblaciones Indigenas: En
territorios como Nunavut, equipos comunitarios
integran conocimientos tradicionales indigenas
con medicina paliativa, este modelo mejord
la aceptacidon de cuidados en un 50% entre
comunidades inuit, respetando prdcticas culturales
relacionadas con la muerte (77,
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« México: Modelo de Parteras Profesionales: En
Chiapas, parteras tradicionales fueron capacitadas
para apoyar en cuidados paliativos perinatales,
reportaron que este enfoque redujo la angustia
familiar en un 35% y mejord el acompafiamiento
espiritual.

En PerG y Bolivia, se ha observado la importancia que
poseen los cuidados paliativos a nivel comunitario,
donde grupos formados por voluntarios y personal de

salud local brindan apoyo a los pacientes y sus familias
(178)

Las redes hospitalarias adn tienen que batallar con
varios desafios como la fragmentacién institucional
entre lo publico y lo privado. Hacen falta especialistas
en paliativos, Latinoamérica tiene menos de uno
por cada millén de habitantes (10). Ademds, aun se
considera un problema por resolver el financiamiento
y la cultura organizacional de los servicios sobre todo
en la resistencia a compartir datos entre instituciones
debido a competencia presupuestaria. En Costa Rica las
redes comunitarias para cuidados y la integracién de
lideres comunitarios en Guanacaste permitié identificar
el 90% entre pacientes paliativos en etapas tempranas.
El sistema ATuServicio en Guatemala centraliza historias
clinicas y coordina derivaciones entre hospitales vy
atencion primaria, reduciendo demoras en un 50% (79,

Este andlisis evidencia que las redes integradas mejoran
acceso y calidad en cuidados paliativos, pero requieren
voluntad politica, inversidn sostenida y adaptacién
cultural. Latinoamérica avanza, pero persisten brechas
criticas demandando soluciones innovadoras vy
colaborativas (89,

Modelo Comunitario

El enfoque comunitario involucra a las comunidades en
la atencién y sostén a los pacientes con enfermedades
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terminales. Esto puede incluir grupos de apoyo y la
capacitacion para cuidadores informales, como la
familia. En muchos paises, los cuidados paliativos no
estdan disponibles en todo el territorio, y las comunidades
asumen un rol clave en la asistencia al enfermo. Este
enfoque es clave en regiones con recursos limitados
y altas necesidades no cubiertas. A continuacién, se
analizan experiencias globales y latinoamericanas
respaldadas por evidencia cientifica (89,

Modelo de Capacitacion y Sensibilizacion

Los modelos de capacitacidon y sensibilizacién son
fundamentales para mejorar la calidad en los cuidados
paliativos, abordando tanto la formacidon para
profesionales sanitarios como la educaciéon dirigida a
pacientes, familias y comunidades. Este enfoque busca
reducir brechas de conocimiento, eliminar estigmas
culturales y promover una atencidn centrada en la
dignidad humana. A continuacién, se presenta un
andlisis basado en evidencia cientifica y experiencias
documentadas (124).

Definicion y Componentes Clave

El modelo de capacitacién y sensibilizacion se estructura
en tres ejes:

1. Formacion profesional: Desarrollo  de
competencias técnicas (manejo del dolor,
comunicacién avanzada) y habilidades
psicosociales.

2. Educacion a pacientes y familias:
Empoderamiento para la toma de decisiones vy
manejar sintomas en el hogar.

3. Sensibilizacion comunitaria: Camparnas para
combatir mitos sobre cuidados paliativos, como
asociarlos con “abandono terapéutico” (82,

Es recomendable integrar paliativos en educacion
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médica:seguirelmodelo potenciado porlaUniversidad de
Costa Rica, que incluye rotaciones obligatorias. También
se deben disefiar campafas publicas masivas: como lo
muestra la iniciativa argentina Hablemos de Cuidados
Paliativos, la cual alcanzé a 2 millones de personas
en 2022. Hacer alianzas con organizaciones civiles:
ejemplo: la colaboracién entre la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) y redes latinoamericanas.
Este modelo no sélo mejora la calidad técnica para la
atencidon, también humaniza los sistemas de salud. En
Latinoamérica, su éxito depende de superar barreras
estructurales y aprovechar la innovacidén educativa,

como plataformas digitales y enfoques interculturales
(183)

Modelo Espanol de Cuidados Paliativos

El modelo esparol de cuidados paliativos se caracteriza
por un enfoque holistico que aborda las necesidades
fisicas, emocionales, sociales y espirituales del paciente
y su familia. Este implica la colaboracion de un equipo
multidisciplinar compuesto por médicos, enfermeros,
psicdlogos, trabajadores sociales y otros profesionales
sanitarios. Dicha asistencia en Espafia se basa en un
patrén para la atenciéon integral incluyendo no sélo el
control de sintomas, también el apoyo emocional y social
a la persona enferma y sus seres queridos (%),

Atencidn en diferentes niveles asistenciales

El modelo espanol organiza la atencién en tres niveles:
primaria, especializada y sociosanitaria, garantizando la
continuidad asistencial (Ley 16/2003, de 28 de mayo, de
cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud) (84),

« Atencién primaria: Los equipos dedicados a la
atencién primaria son la primera linea de contacto
con los pacientes y sus familias. Proporcionan
cuidados bdsicos y coordinacién con otros niveles
asistenciales (89,
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« Atencion especializada: Incluye unidades de
cuidados paliativos en hospitales y equipos para
soporte domiciliario (89),

« Atencion sociosanitaria: Aborda las necesidades
en pacientes que requieren cuidados a largo plazo,
como residencias o centros de dia (186).

El modelo espaniol prioriza la dignidad y la autonomia
del paciente, respetando sus decisiones y preferencias.
Ademds, se brinda apoyo emocional y psicoldégico a
las familias, reconociendo su papel fundamental en el
proceso de atencion (87, El Sistema Nacional de Salud
garantiza el acceso universal y gratuito a los cuidados
paliativos, en modo independiente a la situacion
econdémica o social del aquejado (8. Se incluye la
formacién continua de los profesionales sanitarios en
cuidados paliativos, asegurando que cuenten con las
competencias necesarias para brindar una asistencia
con calidad #%). Ademds se fomenta la investigacion en
cuidados paliativos para mejorar las prdcticas clinicas y
los resultados en la labor con las personas enfermas (89,

Cuidados Paliativos en el Ecuador

En Ecuador, el modelo de cuidados paliativos ha
avanzado en los dltimos afos, aunque adn enfrenta
varios desafios en términos: coberturag, infraestructura
y acceso. El sistema de salud del pais ha comenzado
a reconocer la importancia validada en integrar esta
importante asistencia, en la atencién a pacientes con
enfermedades terminales, con un enfoque que busca
aliviar el sufrimiento fisico, emocional y espiritual ().

En Ecuador, el Modelo de Atencién Integral de Salud
Familiar, MAIS-FC contempla los cuidados paliativos
con un enfoque hacia la Atencién Primaria de Salud
Renovada. El modelo incorpora dichos servicios en la
red pUblica integral de salud para la atenciéon general
y totalizada a las personas en fase terminal, incluyendo
las necesidades bioldgicas, psicosociales y espirituales
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hasta el momento final. Incluye al binomio familia y
comunidad como facilitador del acompafamiento al
paciente incluyendo en el proceso de duelo (8,

Para la operatividad desde los servicios paliativos en el
Ecuador, se elabora el modelo para la atencién integral
domiciliaria a pacientes con necesidades de observacion
permanente, incluyendo cuidados paliativos, y a largo
plazo. Este establece lineas de accién, mediante la
aplicacién del Plan de atencién domiciliaria (PAD) por
parte del equipo dirigido a la atencién integral, del primer
nivel de asistencia. Segdn la Organizaciéon Mundial de
la Salud (OMS), esta es una modalidad dedicada al
apoyo programada, destinada a velar por los aspectos
biopsicosocial y espiritual, que se realiza en el hogar del
enfermo (199),

Pacientes con
cuidados a
largo plazo

Pacientes en .
Pacientes con

discapacidad

cuidados
paliativos

CUIDADOS
PERMANENTES/ PLAN
DE ATENCION
DOMICILIARIA

Soporte Espiritualy de
Duelo

—> 4—

Los planes para la atencidén domiciliaria dedicados a los
cuidados permanentes segun el modelo, se deben utilizar
en pacientes que transitan una situacion terminal con
un prondstico para la vida de seis meses (enfermedad
terminal). Con ellos se toma en cuenta los siguientes
criterios técnicos:

177



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque Integral de los Cuidados Paliativos

178

« Contar con wuna referencia o derivacion
domiciliaria por parte del médico u otro profesional
dedicado a la salud en concordancia con la norma
técnica de referencia y contra referencia.

« Contarconunapersonadesignadacomocuidador
primario que cumpla las recomendaciones del
personal de salud.

« Pacientes en patologias terminales con una
esperanza de vida sobre los 6 meses: con
enfermedad oncolégica documentada, progresiva
y avanzada o incurable; aquellos con escasa o nula
posibilidad de respuesta al tratamiento, y quienes
padecen VIH-SIDA documentada, progresiva y
avanzada

« Pacientes con enfermedad crénica avanzada que
requieran un manejo de soporte y no demanden la
internacién en un servicio hospitalario

« Pacientes con procesos cronicos en estados
avanzados (90,

Principales caracteristicas del modelo de cuidados
paliativos en Ecuador

* Enfoque Integral: Los cuidados paliativos
en Ecuador se basan en un enfoque integral
que incluye la atencién al dolor, la gestidn de
sintomas, el apoyo psicolégico y emocional, y el
acompafiamiento desde la familia. Se considera
al paciente en su totalidad, atendiendo sus
necesidades fisicas, psicosociales y espirituales,
promoviendo la dignidad en el proceso de la
enfermedad y la muerte (2,

« Atencion en el Contexto del Sistema Nacional
de Salud: Los cuidados paliativos en Ecuador
estdn integrados principalmente desde el Sistema
Nacional de Salud, tanto en el sector pUblico como
el privado. El Ministerio de Salud Pablica (MSP) ha
trabajado en implementar politicas para mejorar
la cobertura y la calidad con la cual se desarrolla
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la atencidn paliativa, aunque su disponibilidad adn
no es homogénea en todo el pais (47,

* Servicios en Hospitales y Clinicas: Los
cuidados paliativos en Ecuador suelen brindarse
principalmente desde hospitales publicos vy
privados. En las grandes ciudades como Quito y
Guayaquil, existen algunas unidades, las cuales
proporcionan atencidén especializada a pacientes
con enfermedades terminales. Estas suelen estar
compuestas por equipos multidisciplinarios
que incluyen meédicos, enfermeras, psicdlogos,
trabajadores sociales 'y, en algunos casos,
capellanes o consejeros espirituales (47,

« Atencion Domiciliaria: Los cuidados
paliativos incluyen atencion domiciliaria. Esto
es particularmente importante para aquellos
pacientes que no pueden o no desean permanecer
en un hospital, y prefieren recibirla en su hogar.
Este modelo ha ido ganando relevancia debido a
la eleccién tomada por quienes deciden quedarse
en su entorno familiar durante la fase final de la
enfermedad (192,

 Desarrollo de Programas de Capacitacion:
Ecuador ha impulsado programas dedicados
a la capacitacion para profesionales de salud
en cuidados paliativos. EI Ministerio de Salud
PUblica, junto con universidades y organizaciones
internacionales, ha promovido la formacidn
de meédicos, enfermeras y otros profesionales,
para que puedan ofrecer dichas atenciones
adecuadamente. Sin embargo, esta iniciativa adn
no estd completamente extendida a nivel nacional,
especialmente en zonas rurales (39,

« Iniciativas Locales y ONG: Aunado a los esfuerzos

gubernamentales, varias organizaciones no
gubernamentales (ONG) vy asociaciones de
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cuidados paliativos, han trabajado para llenar
los vacios en la atencién y sensibilizar sobre su
importancia en Ecuador. Estas iniciativas también
han facilitado el acceso a medicamentos, como los
opidiceos, para el manejo del dolor, y apoyado en la
formacién y sensibilizacion de la poblacién (0,

Desafios del modelo de cuidados paliativos en
Ecuador

Aunque hay avances, la cobertura de cuidados paliativos
no es equitativa en todo el pais. Las dreas rurales vy
las zonas mds alejadas tienen un acceso limitado o
estos servicios, lo cual deja a muchos pacientes sin el
apoyo necesario en sus Ultimos momentos de vida. No
obstante a que existen algunas unidades para ello en
hospitales principales, la infraestructura especializada es
insuficiente (93, Ademds, muchas instituciones médicas
carecen de equipos interdisciplinarios dedicados
exclusivamente a la atencidn paliativa. Se reconocen los
esfuerzos para capacitar a los profesionales dedicados
a la salud en dicha materia, pero muchos adn adolecen
de una formacién adecuada para manejar personas con
enfermedades terminales y llevar a cabo el tratamiento
del dolor, especialmente en sitios ajenos a las grandes
ciudades (%),

Sigue existiendo un estigma alrededor de la muerte
y los cuidados paliativos en Ecuador, esto puede
dificultar que los pacientes y sus familias busquen estos
servicios. Ademds, algunos profesionales de salud no
estdn completamente capacitados o sensibilizados
para proporcionar estas atenciones con calidad. En
algunos casos, el acceso a medicamentos esenciales
para el manejo del dolor, como los opidceos, sigue
siendo un desafio debido a restricciones legales y la
falta de formaciéon adecuada para prescribir estos
medicamentos ().,

Ecuador ha dado pasos hacia la integraciéon en los
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cuidados paliativos desde las politicas nacionales
de salud. En 2013, el pais aprobé un Reglamento de
Cuidados Paliativos, buscando regular la prestacion
de estos servicios para todo el estado. Esta normativa
establece las directrices para la atencidn a pacientes con
enfermedades terminales y promueve formar equipos
especializados. Mientras la poblacién y los profesionales
de la salud se sensibilizan sobre ello, se espera haya una
mayor demanda para estas oportunidades, y los recursos
se asignen en manera mds equitativa por toda la nacién.
Se aguarda en el futuro, ver a este modelo desde su
expresion domiciliaria expandirse, pues esta modalidad
se adapta bien a las necesidades de las personas que
prefieren recibir cuidados en su hogar (2,
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Cuidados de enfermeria en
cuidados paliativos en atencion

primaria

4

CAPITULO Vi

Introduccion

Los sistemas de salud se enfrentan a enormes desafios
en un creciente nUmero, debido al aumento continuo en
las enfermedades crénicas, a menudo acompafadas
por comorbilidades y una alta dependencia. Ello
demanda una atencidén mds intensiva en los servicios de
rehabilitacion y cuidados paliativos ®). La Organizaciéon
Mundial de la Salud (OMS) introdujo el concepto cuidados
paliativos en 1980. Desde entonces, su implementacion
formal en la préctica clinica ha demostrado ser efectiva
para mejorar la calidad de vida en aquellos que enfrentan
enfermedades avanzadas. Esta modalidad se centra en
satisfacer las necesidades presentadas por los pacientes
en su etapa final de vida, proporcionando asistencia
sanitaria adaptada a sus circunstancias especificas (94,

Los cuidados paliativos han ido ganando relevancia
en el dmbito de la salud, especialmente en el contexto
del envejecimiento en la poblacién y al aumentar la
incidencia de enfermedades crbénicas y terminales. La
enfermeria, para dichas atenciones, se centra en mejorar
la calidad de vida del paciente y su familia al controlar
sintomas, brindar apoyo emocional y asistencia integral.
Este enfoque se fundamenta en la siguiente premisa:
todos los seres humanos tienen derecho a una muerte
digna y al manejo adecuado sobre las dolencias que
puedan experimentar en las etapas finales de su
existencia (199),

Los sistemas diagnoésticos de enfermeria son una
herramienta esencial en esta drea, pues permiten
identificar las necesidades especificas del paciente y
establecer un plan para atenciones individualizado.
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Segun la Clasificaciéon de Diagnésticos de Enfermeria
NANDA, estos son un componente fundamental del
proceso para esta profesién. Ayudan alos especialistas a
evaluar el estado del enfermo y realizar una intervencion
mds efectiva. En el contexto de los cuidados paliativos,
son particularmente desafiantes, porque se pueden
presentar sintomas complejos y multiples a enfrentar.
Ello implica la exigencia de una valoracion exhaustiva
e implementar planes que respondan a urgencias
determinadas (68190),

Entre los aspectos mds importantes en los cuidados
paliativos estd el control del dolor, frecuentemente
reportado por los pacientes como uno de los sintomas
mds angustiosos. La capacidad de los enfermeros para
realizar diagndsticos precisos sobre este, y aplicar las
intervenciones adecuadas, son fundamentales para
garantizar bienestar. Ademds, su manejo no debe
enfocarse Unicamente en la terapia con farmacos,
también deben considerarse estrategias de tratamiento
complementarias como la terapiafisica, la musicoterapia
y el apoyo psicoldégico. La formacién y la experiencia
del personal de enfermeria son, por tanto, vitales para
proporcionar una atencién con calidad (97,

La comunicacidon efectiva es otro pilar en los cuidados
paliativos. Los enfermeros son a menudo los primeros
profesionales de salud con los cuales los pacientes
interactdan. Por lo tanto, desempenan un papel crucial
para identificar problemas y promover una atencion
centradaenlapersona.Larelaciénbasadaenlaconfianza
establecida entre este especialista y el enfermo, permite
se aborden temas sensibles como los deseos en torno
al final de la vida, la preparacién para la muerte, y las
preocupaciones sobre el sufrimiento fisico y emocional.
Aqui, los diagnésticos desde esta drea también juegan
un rol importante, pues permiten documentar y planificar
cdmo se abordardn estas cuestiones en el contexto de la
asistencia (97,
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Otro aspecto crucial en el dmbito de los cuidados
paliativos es la proteccién a la familia del paciente. Los
seres queridos desempefian un papel fundamental y
vital para quienes transitan el final de la existencia, y
su bienestar es también una parte integral del proceso
dedicado a las atenciones. Los diagndsticos de
enfermeria pueden ayudar a identificar las necesidades
emocionales y psicosociales presentadas en el entorno
familiar. Ello permite intervenciones para reducir el
estrés y mejorar la dindmica doméstica. La educacion
sobre el transcurso de la enfermedad, la preparacion
para las asistencias finales y el apoyo emocional, son
componentes esenciales que los enfermeros pueden
proporcionar en estas circunstancias dificiles.

Ademds, es esencial considerar aspectos éticos dentro
de los cuidados paliativos. Los enfermeros deben estar
preparados para enfrentar situaciones éticamente
complejas, como las decisiones sobre el fin de la
vida, la eutanasia o utilizar tratamientos invasivos. El
conocimiento sobre diagnésticos desde la enfermeria
puede ayudar a tomar decisiones éticas informadas,
equilibrando la autonomia del paciente con el deber de
cuidado y la proteccién de este (%),

La investigacidn en el dmbito de los diagndsticos
enfermeros en cuidados paliativos es un drea con
interés creciente. Mientras la poblacién envejece vy
la prevalencia en enfermedades cronicas aumenta,
la necesidad de abordar adecuadamente dichas
atenciones es mds critica que nunca. Las evidencias
cientificas son imprescindibles para guiar los procederes
de la especialidad, y es aqui donde los diagndsticos
enfermeros juegan un papel vital, actuando como un
enlace entre la teoria y la prdctica. Estudios recientes,
testifican, a través de su uso sistemdatico en cuidados
paliativos, no sélo la mejoria en la calidad adquirida por
la asistencia, también el empoderamiento adquirido por

los enfermeros en su rol como defensores del paciente
(199)
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Cuidados tipo Hospice

Aunque la atencién paliativa en hospitales contribuye
a que el transito hacia la muerte sea mas digno, se
enfrenta a restricciones impuestas por los recursos y
las normativas en las distintas instituciones de salud. En
cambio, en el hogar no tiene estas limitaciones, lo cual
permite brindar un acompafiamiento personalizado
a los pacientes en un entorno familiar y cémodo, con
cuidados ajustados a sus preferencias (20,

El cuidado tipo hospice se puede describir, en términos
generales, como la base sobre la cual se fundamenta
la labor realizada por estas instituciones dedicadas a
ofrecer atencién en la etapa final de la vida. Los sitios
web caracterizan a los hospices como una “organizacion
no gubernamental sin fines de lucro dispuestos a
proporcionar sostén integral tanto a los pacientes como
a sus familias”. Ademads, destaca que su enfoque incluye
“el manejo de sintomas, asi como apoyo emocional y
espiritual”(27),

Segun el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica,
loshospicios soninstitucionesconcardcterindependiente
y su dedicacion se enfoca en cuidados del paciente
hasta el fallecimiento permitiendo estancias moderadas
y largas, en ocasiones puede contemplarse el proceso
de duelo. Tienen un sistema referencial con hospitales
de segundo y/o tercer nivel (%), para su funcionamiento
correcto se exigen requisitos para el personal que minimo
debe existir un médico, asi como suficientes enfermeros
que garanticen la atencién adecuada. Adicionalmente
se necesita la presencia de trabajadores sociales,
fisioterapeutas nutricionistas, logopedas, terapistas
ocupacionales e incluso personas que funcionen como
consejeros espirituales, el papel de los voluntarios
es aceptado en la mayoria de los casos. Este grupo
multiprofesional atiende a las personas enfermas y sus
familiares (38),



Figura 16.
Diferencias entre
cuidados paliativos
y cuidados tipo
hospice.

Nota: Elaboracion
propia, basado en
informacion de la
National Hospice
and Palliative
Care Organization
(NHPCO)
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En la actualidad, los Hospice son espacios situados entre
el hospital y el hogar, concebido no como una institucion,
sino cual una morada ideal. Su objetivo es recrear un
ambiente lo mds similar posible al de la residencia
perteneciente a aquellos pacientes que enfrentan una
disminucién en su esperanza vital. Este lugar combina
la infraestructura y el conocimiento especializado de
un centro hospitalario con la calidez y el abrigo ofrecido
por la casa. La intencidn es ofrecer un programa integral
donde seincluya servicios médicos, psicolégicos, sociales
y espirituales, permitiendo a las personas diagnosticadas
con una enfermedad terminal avanzada, sostenerse con

dignidad cada momento de su existencia hasta el final
(22)

Es asi como, los cuidados paliativos y aquellos tipo
Hospice, aunque comparten un ndcleo deideasencomudn
que a menudo los lleva a ser entendidos cual sindbnimos
o partes en un mismo desarrollo, mantienen una relacion
enrealidad més compleja. Esta asociacion es contingente
y no estd exenta de tensiones y reformulaciones, las
cuales dependen del contexto cultural donde se ubican
(27 podemos diferenciar los unos de los otros segun las
siguientes caracteristicas:

Enfoque:
Calidad de vida cuando ya no es
posible una cura

Enfoque:
Aliviar el dolor y la incomodidad

Tnicio de a atencion:
Puede iniciarse a criterio médico en
cualquier momento, en cualquier etapa
de la enfermedad, desde grave hasta
terminal

Inicio de la atencién:
Inicia cuando el paciente tiene
menos de 6 meses de vidassi la

enfermedad sigue su curso habitual

A4

DIFERENCIAS

Intencién:
Se trata de una atencién sin
intencién curativa

Intencion:
Es una intencién de apoyo con o
sin intencién curativa

Lugar:
Se entrega en el lugar que el

paciente considere,
generalmente en el hogar

Lugar:
Generalmente se lleva a cabo
en un hospital
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Entonces, los cuidados tipo hospice estdn disefiados
para brindar una atencién especializada para personas
con enfermedades terminales y una expectativa de
vida destinada a seis meses 0 menos. Su propésito no
es acortar la existenciq, sino proporcionar comodidad y
apoyo tanto al paciente como a sus seres queridos. Sus
objetivos son:

« Confort fisico: Entre los mds importantes, ya que
ayuda a mejorar significativamente la calidad
de vida del paciente. El equipo de cuidados debe
trabajar en manera cercana con las personas
enfermas y sus cuidadores, para priorizar los
objetivos individuales y proporcionar alivio en el
dolory otros sintomas. Durante la atencién terminal,
también se tienen en cuenta las necesidades
fisicas del enfermo. Esto implica brindar consuelo
mediante ajustes en la posicidn del cuerpo y cuidar
de su higiene personal (201202,

« Apoyo a familiares y cuidadores: La mayoria
de los familiares y cuidadores perciben el no
estar listos para desempefiar su papel y son muy
pocos quienes han obtenido formacién, o bien
podrian contar con escaso o nulo conocimiento.
Los profesionales dedicados a brindar cuidados
tipo hospicio, pueden proporcionar recursos e
informacién precisa acerca de cudnto podria
implicar la asistencia al paciente. La ayuda ofrecida
a los seres queridos se debe realizar durante todo
el proceso de la enfermedad y en el momento del
duelo (201,202)

« Bienestar emocional: El personal encargado de
cuidados terminales debe brindar apoyo emocional
a pacientes, familiares y cuidadores, ayuddndoles
a enfrentar la situacién. Las dudas se abordan con
sinceridad y empatia, y se atienden los miedos
y ansiedades sobre el futuro. Se interviene en la
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comprensién sobre la muerte, como un proceso
perteneciente a lo normal, enfatizando en que
las atenciones de hospicio no intentan retrasar o
acelerar el fallecimiento. Este acompafiamiento
refuerza la capacidad de las personas enfermas y
sus allegados para afrontar los retos a surgir (201202,

« Apoyo espiritual: Se debe valorar profundamente
la relevancia de los principios religiosos vy
espirituales. Una enfermedad que limita la vida o es
considerada terminal puede suscitar interrogantes
en los pacientes, sus familiares o cuidadores,
respecto a sus creencias. Esta situacion puede
poner a prueba el sentido de propdsito en cada
individuo y su vinculo con lo realmente significativo
para ellos, por tanto, se ofrece soporte con el cual
este consiga vivir lo mdas activamente posible.
En este contexto, el compromiso es brindar
apoyo adaptado a las necesidades espirituales
particulares en cada persona 22202, dilucidando el
bienestar como sentimiento, debido ala aceptacion
de la muerte por parte del enfermo, y el alivio del
sufrimiento gracias a los cuidados prestados (23,

Niveles de Cuidados Paliativos

El cuidado a pacientes con sintomatologia dificilmente
controlable, conlleva aparezcan necesidades que
requieren una actuacion rdpida desde los familiares
hacia el sistema de salud. Este incremento enla demanda
de servicios especializados en cuidados paliativos exige
desarrollar modelos para la atencidn, garantizando el
acceso Y la asistencia oportuna para quienes presentan
enfermedades graves y avanzadas.

El modelo de atencidn enfocado hacia la provision
en concordancia con la complejidad descrita en los
pacientes y el escenario para la asistencia (2 se adapta
a las necesidades presentadas por quienes requieren
cuidados paliativos. Es este un derecho internacional
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Figura 17.
Componentes del
cuidado paliativo
segun el ambito y la
profundizacién del
conocimiento

Nota: Tomado de
Santacruz Escudero
JG, Martinez Gil LF.
Cuidados paliativos:

conceptos basicos
(60)
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que poseen todas las personas, por esta razén se ve
orientado en tres niveles:

« Cuidados paliativos primarios: hacen referencia
a la atencién bdsica que puede ser brindada de
forma ambulatoria u hospitalaria.

 Cuidados paliativos secundarios: se focalizan
en cuidados especializados para pacientes con
necesidades mds complejas.

» Cuidados paliativos terciarios: encaminados
a tratar casos mds graves dependiendo de
la necesidad, el escenario y la complejidad
presentada por los pacientes (125209),

Experticia en cuidado paliativo

TERCIARIO

SECUNDARIO

PRIMARIO

En este contexto el Atlas de Cuidados Paliativos
en Latinoamérica, también nos brinda otra
perspectiva tomando en cuenta la provisidon
de servicios en el dmbito hospitalario y
no hospitalario. Es asi que identifica a las
unidades destinadas a cuidados paliativos,
equipos de unidades mbviles y mixtos, como
los encargados de brindar atenciones en el
dmbito hospitalario. Por otro lado, se designa
en la categoria de prestacién de servicios en
el dmbito no hospitalario, a los equipos para la
atencién domiciliaria, consultas dedicadas a los
cuidados paliativos en centros comunitarios y
consultorios, y a los Hospicios (39,
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Proceso de Atencion de Enfermeria en Cuidados
Paliativos

La enfermeria se fundamenta en el cuidado, y puede
ser definida como todas las acciones que contribuyen
a la preservacién y conservacion de la vida. Desde sus
comienzos, esta prdctica ha sido el pilar de su disciplina.
El cuidado es un componente particular de la culturag, los
valores y las convicciones en los individuos. Establece
la atencidén hacia los demdés como el cimiento de la
existencia humana. Y esta a su vez, es un modo de ser
e interactuar con otros, y residir en el mundo, resultando
crucial para cualquier adaptacién (89),

El personal de enfermeria desempefia un papel
fundamental en todos los procesos referentes a la salud;
sin embargo, a menudo, su apoyo y dedicacidn no son
reconocidos. En el dmbito de los cuidados paliativos,
estos profesionales son quienes pasan mds tiempo
con los pacientes. Ello hace que su participacion vy
responsabilidad en alcanzar los objetivos de bienestar
sean invaluables y ampliamente apreciadas. Por esta
razén, esta disciplina y su innata vocacion de servicio se
convierten en el vinculo principal entre dichas atenciones
y quienes las reciben.

El enfoque en los cuidados paliativos proporcionados
por el equipo enfermero, no se centra en contemplar al
paciente desde un punto de vista anatémico-funcional,
sino social y espiritual, o seq, desde la evoluciéon humana.
Reconoce a este como un individuo con derecho a su
bienestar y crecimiento y no como un consumidor de un
servicio asistencial (299,

Es asi que el trabajo realizado por enfermeria estd
fundamentado por varios modelos y teorias abarcadoras
detodaslas esferas del serhumano paraunaintervencion
holistica, y aplicables en distintas dreas del cuidado.
Entre ellos, destinados a la atencién paliativa, podemos
mencionar: a la Teoria del Déficit del Autocuidado de
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Tabla 30.

Modelos y teorias
de enfermeria y

su relacién con los
Cuidados Paliativos

Nota: Elaboracion
propia, adaptado de
Figueredo-Borda N,
Ramirez-Pereira M,
Nurczyk S, Diaz-Videla
V. Modelos y Teorias
de Enfermeria:
Sustento para los

Cuidados Paliativos
(62)
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Dorothea Orem, la Teoria Cognitiva Social de Albert
Banduraq, la Teoria Humanistica de Enfermeria de Paterson
y Zderad, el Modelo de Adaptacion de Callista Roy, la
Teoria del Confort de Katharine Kolcaba, el Modelo de la
Muerte Respetuosa de Linda Wasserman, la Teoria de la
Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel, o
la Teoria del Dolor Total de Cicely Saunders.

Teorizante
Teoria del Déficit
de Autocuidado

Dorothea Orem

Relacion con los Cuidados Paliativos

El déficit ocurre cuando el individuo no puede realizar su
autocuidado debido a su salud y necesita ayuda para poder
cubrir sus necesidades o requerimientos de autocuidado “®.

El fomento de saberes y habilidades para el cuidado de las
personas que padecen enfermedades que limitan la vida
requieren un esfuerzo sostenido ante los retos que surgen. La
enfermera tiene la habilidad de reconocer habilidades

especificas para administrar cuidados de calidad(©?.

Teoria Cognitiva
Social

Albert Bandura
Teoria

Humanistica de
Enfermeria
Paterson Zderad

Modelo de
Adaptacién
Callista Roy

Teoria del Confort

Katharine Kolcaba

La relacién entre enfermeray paciente evoluciona, valorizay
ayuda al otro, pues la vida es un bien indispensable y tnico;
siendo, el punto central de la atenciéon de la enfermeria el ser
humano que necesita de cuidado en la fase final de su
enfermedad®.

La implementacién de los procesos de afrontamiento
conlleva el inicio de los procesos de afrontamiento. Las
enfermeras son capaces de actuar sobre los estimulos
ambientales, administrando la atencién a los pacientes en
una fase avanzada de la enfermedad, guiando la adaptacién
del individuo a la nueva circunstancia 2.

Ocurre a través del cuidado reconfortante por medio de un
de la
enfermera/paciente, caracterizado por un alto grado de

proceso que resulta interaccion  entre

complejidad, resultante de la singularidad de la persona y de
la competencia encaminadas a responder a las necesidades

de confort(©3),

Modelo de la
Muerte
Respetuosa
Linda Wasserman

Es un proceso que comienza con el establecimiento de una
relacién terapéutica con el paciente moribundo y su familia
y, como resultado, sus historias se escuchan y se incorporan
al plan de atencién de cuidados al final de la vida (9.
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El profesional de enfermeria debe realizar una evaluacion
multidimensional sobre personas con cuidados
paliativos. Esto permite identificar todas las necesidades
durante el proceso de la enfermedad, resultando en
reconocer obligatorio una revision detallada(14). En
consecuencia, es menester utilizar una metodologia
cientifica para la préctica profesional que responda a
las necesidades y garantice la calidad y continuidad de
las atenciones. Ademds, la o el enfermera/o debe poseer
herramientas de pensamiento, juicio y razonamiento
clinicos, apoyada de la habilidad basada en evidencia,
entrenamiento en comunicacion, educacion a pacientes
y familia, asistencia espiritual y psicosocial (209,

El proceso para la atencién desde los cuidados paliativos
se enfocard en aquellos pacientes que cumplan con los
criterios de enfermedad crénica avanzada siguiendo
su curso hacia la fase terminal. Esto incluye tanto a
personas con cdncer, como a individuos en cualquier
edad padeciendo dolencias graves progresivas en una
etapa adelantada, siempre y cuando se cumplan los
criterios de severidad clinica %7,

Entonces, es importante desarrollar el proceso desde la
atencidn de enfermeriag, siguiendo todos los pasos para
obtener datos sobre la persona enfermo e identificar
qué necesidades se requiere suplir. También es
ineludible planificar intervenciones de acuerdo con las
caracteristicas Unicas del ser humano, e implementar
y evaluar las acciones. Este método cientifico permite
entregar cuidados centrados en el individuo y orientados
a mejorar la calidad de vida en los pacientes.

Desde la perspectiva del cuidado a personas que reciben
asistencia paliativa, las exigencias de atencién son
multiples y complejas. Esto genera particularidades en la
prdctica de la enfermeria. Por lo tanto, es fundamental
tener en cuenta algo importante: los objetivos para
la labor deben incluir el promover la calidad de vida y
el bienestar en los pacientes y sus familias, quienes se
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enfrentan a enfermedades potencialmente mortales 209),

Lo mencionado anteriormente, reafirma al quehacer
enfermero, como fundamentado y aplicable en
cualquier contexto. Este se basa en teorias y modelos
seleccionados, hallando su raiz en las necesidades
del solicitante de cuidados ??. Integra competencias y
la visibn de dimensiones en la asistencia humanizada
(205) Contribuye asi a disminuir y desaparecer molestias
ocasionadas por la enfermedad, garantizando un
progreso en la etapa terminal 9. Abarca las tres
dimensiones independientemente de la cultura y el
entorno %9, Refuerza el trabajo en las dreas sociales,
afectivas, espirituales y comunicacionales en la diada
paciente-cuidador familiar °2. Finalmente, con el proceso
de atencidn desde la enfermeriq, la planificacion en las
labores proporciona intervenciones con mayor calidad
en las personas que precisan cuidados paliativos.

Valoracion en cuidados paliativos

La etapa destinada a la valoracion es el principio del
proceso dedicado a la atenciéon de enfermeria. En esta
fase serecolectq, organiza e interpreta datos. Al realizarla
en manera satisfactoria se asegura el desarrollo efectivo
en identificar problemas de salud, que posteriormente
dardn paso a construir los diagndsticos enfermeros. Por
lo tanto, se recogen datos subjetivos y objetivos. Todo
dependerd del diagnéstico seleccionado, el cual guiard
el progreso de la asistencia desde dicha especialidad en
todas las fases siguientes 2. La valoracion constituye un
hecho activo y total, se le considera como el seguimiento
para la revisién continua de la eficacia en la terapéutica,
asi también para identificar nuevos sintomas o detectar
efectos adversos %)

Es necesario realizar una valoracién exhaustiva del
paciente, la familia y el entorno @M. Se empieza por la
recoleccién de datos objetivos y subjetivos. Para ello se
realizard un peritaje integral del individuo considerando
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las condiciones psico-emocionales, sociofamiliares,
sufrimiento y calidad de vida. Para la apreciacion fisica
se debe tomar en cuenta la entrevista, exploracion
fisica y evaluacion funcional 2. Por Gltimo y no menos
importante, esimprescindible conocer lainformacién que
la persona tiene sobre su enfermedad 9. La recogida de
datos se puede realizar por aparatos y sistemas, céfalo
caudal, usando los dominios pertenecientes a NANDA,
patrones funcionales para la salud o apoyédndonos en un
modelo o teoria como marco conceptual, facilitando la
recoleccioén, validacién y organizacion de estos.

Si en el paciente se va a focalizar la valoraciéon por
necesidades de cuidados paliativos, se utilizarén escalas
definidas por la méxima autoridad sanitaria y teniendo
en cuenta los siguientes aspectos:

« Comprobar la decisién de la persona para recibir
0 no tratamiento activo especifico.

« Verificar que la persona estd correctamente
informada antes de considerar sus preferencias.

« Deterioro fisico secundario al avance de la
enfermedad.

« Disminucion en la respuesta al tratamiento o de
la reversibilidad del cuadro clinico.

« Deterioro funcional que implique aumento del
nivel de dependencia precisando ayuda para las
actividades bdsicas en la vida diaria.

« Manejo del estado funcional con medidas de
soporte (colocar sonda para la alimentacién,
ventilacién mecdnica invasiva y no invasiva, entre
otras).

« Deterioro cognitivo: aparicion o empeoramiento
del déficit cognitivo

« Cualquier evento fisico, psicoemocional o
sociofamiliar que empeore la calidad de vida en la
persona.

« Sintomas persistentes mal controlados

« Disnea de reposo o ante minimos esfuerzos

« Pérdida de peso.

195



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque Integral de los Cuidados Paliativos

196

 Problemas de movilidad y caidas.

- Dificultad en la comunicacion.

« Estado nutricional-metabdlico

- Disfagia progresiva y/o malnutricion.

- Dificultad en la comunicacién (disartria, fatiga).

« Capacidad de la persona para recibir informacion
y tomar decisiones.

« Dolor y su impacto: etiologia, intensidad, tipo de
dolor, patrén temporal, respuesta al tratamiento y
prondstico. Valorar si estd o no relacionado con la
enfermedad que determina la situacion terminal,
especialmente en aquellas personasincapacitadas
para comunicarse.

- Descanso/suefio

+ Salud bucal

« Riesgo de Ulceras por presion.

 Controlar sintomas con tratamiento
farmacolbgico teniendo en cuenta que el objetivo
es mejorar la calidad de vida percibida por la
persona.

« Garantizar el respeto a las preferencias poseidas
por la persona en cuanto a la pauta horaria, la
forma de presentacién del fdrmaco y la via para
la administracion, adecudndolas a su situacién y
necesidades.

« Monitorizar la efectividad del tratamiento o
la deteccidbn precoz de reacciones adversas,
especialmente cuando se utilicen analgésicos
opioides ante el riesgo de neurotoxicidad.

« Adherencia de los fdrmacos prescritos para
controlar adecuadamente los sintomas vy, al
presentarse mala adherencia, se identificarén sus
causas (errores en la administracién, dificultad en
el entendimiento del paciente, familia o personas
cuidadoras, toxicidad o efectos secundarios).

« Trastornos del érea afectiva: bienestar emocional.
« Manifestaciones clinicas del trastorno de
adaptacidn a la situacién propiciada por la
enfermedad terminal: sintomas y signos de
ansiedad/ depresiéon, desmoralizacién, pérdida



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque integal de los cuidados paliativos

de propdsito o sentido de vida, desesperanzag,
sentimiento de incompetencia, fracaso, desaliento
o desdnimo, aislamiento, afrontamiento pasivo,
desmotivaciénoincapacidadparaelafrontamiento,
renuncia a vivir, y deseo de adelantar la muerte.

« Sufrimiento y la calidad de vida percibidas por la
persona.

« Dimensién espiritual que estard basada en
los valores y las creencias, y pueda facilitar la
reflexion en la persona, tanto como la posibilidad
de reconciliarse consigo misma, con los demds,
o con lo trascendente, si asi lo desea. Favorecer
la escucha activa tan prolongada como sed
necesaria para llevar a cabo una adecuada
valoracién, comunicacién y relacidén de ayuda para
las necesidades espirituales.

« Dindmica familiar: estructura, funcionamiento,
expectativas, impacto ocasionado por la
enfermedad, personas dependientes, necesidades
familiares, riesgo de claudicacién familiar,
capacidades, factores protectores y aspectos
legales.

« Entorno social: actividades sociales, entorno,
recursos, activos comunitarios, situacién laboral,
vivienda y situacién econémica.

« Grado de sobrecarga en los cuidadores: nivel
de esfuerzo y estado emocional presentados por
estos.

* Necesidades de apoyo en el afrontamiento
(acompafamiento, aplicacién de sedacién
paliativa, toma de decisiones sobre lugar del
fallecimiento y donacién de érganos, entre otras).
« Necesidad de recursos sanitarios: atencién en
domicilio, ingreso hospitalario o en unidades
especiales.

« Necesidad de recursos sociales, como puede ser
la institucionalizacion 27,

Por otro lado, en la valoracién a la familia, es preciso
identificar el cuidador primario, la persona encargada
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de la atencién al individuo enfermo. A este irdn dirigidas
nuestras ensefanzas y habrd que asistirlo especialmente
para prevenir la claudicacion (%), Se debe evaluar su
estado emocional ante la enfermedad y conocer su
actitud. Usar escalas como el APGAR familiar resulta ideal
para determinar el impacto causado por la dolencia en
los seres queridos 9,

Finalmente, dentro de la valoracién del entorno, se
considera si el paciente se encuentra en su domicilio,
pues esto va a condicionar en muchas ocasiones
nuestro plan para cuidados @Y. También se toma en
cuenta la situacion econémica, condiciones observadas
en la viviendaq, el nivel sociocultural y la necesidad de
ayuda para las atenciones 2. Es importante realizar
la presentacién del equipo, explicar los objetivos de
la asistencia y tratamientos a realizar, y dar el tiempo
necesario para que el individuo, la familia o cuidadores
expresen sus dudas, sentimientos y temores ",

Diagnésticos enfermero en cuidados paliativos

Los diagnésticos enfermeros en cuidados paliativos
son fundamentales para proporcionar una atencidn
integral y centrada en el paciente durante sus Gltimas
etapas de vida. Estos permiten una mejor comprension
sobre las multiples dimensiones desde la experiencia
del enfermo, y facilitan intervenciones que tienen como
objetivo aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad vital.
La formacién continuada y la investigacion en esta
dreq, son esenciales para permitir a los profesionales,
el poder abordar en manera efectiva, los desafios
Unicos presentados durante el cuidado a individuos
en situaciones al final de su existencia. A medida
que avanzamos en esta disciplina, es imperativo, se
reconozca, la importancia revelada por los diagndsticos
de enfermeria en la prdctica clinica, y se fomente una
colaboracidn interdisciplinaria beneficiando tanto a las
personas enfermas como a sus familias (9,
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Planes de Cuidado estandarizados

Diagnostico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio:5. Percepciéon/Cognicién

Clase: 4. Cognicién
Cédigo: 00435

Etiqueta: Conocimientos de salud deficientes

Caracteristicas definitorias m/p:

* Seguimiento inadecuado de las instrucciones

« Conocimiento inadecuado del proceso de enfermedad

« Conocimiento inadecuado sobre el régimen de tratamiento

Factores relacionados r/c:
* Informacién inadecuada
 Desinformacion

« Participacién inadecuada en la planificacién del cuidado
* Interés inadecuado en el aprendizaje

Resultados Taxonomia NOC

Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Cédigo: 1847

Resultado: Conocimiento:
manejo de la enfermedad
cronica

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Cédigo: 1842

Resultado: Conocimiento:
manejo de la infeccién

184705 Signos y sintomas en la
progresion de la enfermedad

184706 Signos y sintomas de
las complicaciones

184732 Estrategias para
mejorar los signos y sintomas

184711 Uso correcto de la
medicacion prescrita

184719 Importancia de la
adherencia al régimen
terapéutico

184703 Beneficios del manejo
de la enfermedad
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Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Codigo: 1814

Resultado: Conocimiento:
procedimiento terapéutico

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Codigo: 1813

Resultado: Conocimiento:
régimen terapéutico

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Codigo: 1802

Resultado: Conocimiento:
dieta prescrita

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Codigo: 1811

Resultado: Conocimiento:
actividad prescrita

184726 Disponibilidad en
grupos de apoyo

184204 Signos y sintomas de
infeccién

180706 Procedimientos para el
control de la infeccién

184220 Importancia de finalizar
el régimen de medicacién

184221 influencia de la
nutricion en la infeccidn

181401 Procedimiento
terapéutico

181402 Propésito del
procedimiento

181403 Pasos del
procedimiento

181405 Precauciones
relacionadas con el
procedimiento

181301 Beneficios del régimen
terapéutico

181316 Beneficios del manejo
de la enfermedad

180201 Dieta prescrita

180204 Objetivos de la dieta
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Dominio: 6. Salud Familiar
Clase: W. Desempeiio del
cuidado Familiar

Codigo: 2202

Resultado: Preparacion del
cuidado Familiar domiciliario

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: GG. Conocimiento
sobre su condicion de salud
Codigo: 1803

Resultado: Conocimiento:
manejo de la enfermedad

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: S. Conocimiento sobre
promocion de la salud
Codigo: 1806

Resultado: Conocimiento:
recursos sanitarios

180203 Beneficios de la dieta
prescrita

180208 Interpretacién de la
informaciéon nutricional descrita
en las etiquetas de los
alimentos

180211 Planificacién de los
menus basada en la dieta
prescrita

180209 Pautas para la
preparacién de los alimentos

180217 Técnicas de
automonitorizacién

181101 Actividad prescrita

181102 Finalidad de la actividad
prescrita

181103 Efectos esperados de la
actividad prescrita

181105 Precauciones prescritas
para la actividad

181107 Estrategias para
aumentar gradualmente la
actividad prescrita

181112 Realizacién correcta de
la actividad prescrita

181120 Beneficios de la
actividad prescrita
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2202 Preparacién del cuidador
familiar domiciliario

220202 Conocimiento sobre el
rol de cuidador

220206 Conocimiento del
régimen de tratamiento
recomendado

220207 Conocimiento de los
procedimientos recomendados

220209 Conocimiento de los
cuidados en el seguimiento

220210 Conocimiento de los
cuidados urgentes

220222 Participacién en la
planificacién del alta

180305 Efectos fisioldgicos de
la enfermedad

180306 Signos y sintomas de la
enfermedad

180309 Posibles
complicaciones de la
enfermedad

180308 Estrategias para
minimizar la progresién de la
enfermedad

180315 Beneficios del manejo
de la enfermedad

180316 Disponibilidad de
grupos de apoyo
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1806 Conocimiento: recursos
sanitarios

180602 Cudndo obtener ayuda
de un profesional sanitario

180605 Seguimiento del
seguimiento tras el alta

180603 Medidas en caso de
urgencia

Intervenciones Taxonomia NIC

5606 Ensenanza individual

5602 Ensenanza: proceso de la enfermedad
5616 Ensenanza medicamentos prescritos
2240 Manejo de la quimioterapia

6600 Manejo de la radioterapia

2380 Manejo de la medicacion

5618 Ensefanza procedimiento /tratamiento
1101 Manejo de la nutricion

5614 Ensefnanza: dieta prescrita

5612 Ensefanza: ejercicio prescrito

6600 Manejo de la radioterapia

2240 Manejo de la quimioterapia

0180 Manejo de la energia

7370 Planificacién para el alta

7400 Orientacion en el sistema sanitario
5515 Mejorar el acceso a la informacion sanitaria
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio: 1. Promocién de la salud

Clase: 2. Gestidén de la salud
Codigo: 00276

Etiqueta: Autogestién de la salud ineficaz

Caracteristicas definitorias m/p:

» Fracaso en acudir a las citas con el proveedor de salud.

« Fracaso al incluir el régimen terapéutico en la vida diaria
- Exacerbacién de los signos y sintomas de afeccion

» Decisiones ineficaces en la vida diaria para alcanzar los

objetivos de salud
Factores relacionados r/c:

« Dificultad para llevar a cabo aspectos del régimen terapéutico
- Conocimiento inadecuado sobre régimen terapéutico

« Percepcién de obstaculos al régimen terapéutico

- Conflicto entre las creencias espirituales y el régimen de

tratamiento

- Conflicto entre las creencias culturales y las practicas de salud.
» Dificultad para tomar decisiones
 Expectativa no realista de los beneficios del tratamiento

Resultados Taxonomia NOC

Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1606

Resultado: Participacion en
las decisiones sobre la salud

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1623

Resultado: Conducta de
adherencia: medicacion
prescrita

160606 Identifica prioridades
en materia de resultados
sanitarios

160607 Identifica los
obstaculos para la consecuciéon
de los resultados deseados

160609 Declara la intencién de
actuar segln la decisién

160610 Identifica el apoyo
disponible para lograr los
resultados deseados
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Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1632

Resultado: Conducta de
adherencia: actividad
prescrita

Dominio: 1. Salud funcional

160607 Identifica los
obstaculos para la consecucién
de los resultados deseados

160609 Declara la intencién de
actuar segln la decisién

160610 Identifica el apoyo
disponible para lograr los

Clase: A. Mantenimiento de laresultados deseados

energia

Codigo: 0002

Resultado: Conservacion de
la energia

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1622

Resultado: Conducta de
adherencia: dieta prescrita

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1602

Resultado: Conducta
favorecimiento de la salud

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Codigo: 1608

Resultado: Control de
sintomas

162304 Toma toda la
medicacion a los intervalos
prescritos

162323 Se administra
correctamente la medicaciéon
subcutanea

162305 Toma la dosis correcta

162306 Modifica las dosis
segun las instrucciones

162311 Sigue las precauciones
de medicacién

162313 Monitoriza los efectos
secundarios de la medicacion

162316 Notifica la respuesta
terapéutica al profesional
sanitario

162317 Notifica los efectos

adversos al profesional
sanitario
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Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: Q. Conducta de salud
Caodigo: 1600

Resultado: Conducta de
adherencia

162332 Obtiene las muestras
necesarias para prueba de
laboratorio

163210 Participa en la actividad
fisica diaria prescrita

163213 Busca ayuda externa
para realizar conductas
saludables

163216 Identifica los sintomas
que deben comunicarse

000201 Equilibra la actividad y
descanso

000209 Organiza actividades
para conservar la energia

000203 Reconoce las
limitaciones de energia

000205 Adapta el estilo de vida
al nivel de energia

162202 Selecciona alimentos y
liquidos compatibles con la
dieta prescrita

162210 Sigue las
recomendaciones sobre el
nimero de comida diarias

162209 Prepara alimentosy
liquidos siguiendo restricciones
dietéticas
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162214 Sigue las
recomendaciones para
organizar la dieta

160201 Utiliza conductas para
evitar los riesgos

160207 Realiza conductas
saludables de forma rutinaria

160224 Se realiza revisiones
periddicas

160813 Obtiene asistencia
sanitaria cuando aparecen
signos de alerta

160811 Refiere control de los
sintomas

160024 Obtiene controles
regulares

160010 Utiliza servicios
sanitarios congruentes con su
necesidad

160027 Sigue los cambios

recomendados en el régimen
terapéutico
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Intervenciones Taxonomia NIC

4360 Modificacién de la conducta

5240 Asesoramiento

5250 Apoyo en la toma de decisiones
4410 Establecimiento de objetivos comunes
2380 Manejo de la medicacion

2395 Control de la medicacion

5395 Mejora de la autoconfianza

4310 Terapia de actividad

0180 Manejo de la energia

1100 Manejo de la nutricion

6610 Identificacion de riesgos

7400 Orientacion en el sistema sanitario
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema

Dominio: 6. Autopercepcion
Clase: 2. Autoestima
Codigo: 00481

Etiqueta: Autoestima situacional inadecuado

Caracteristicas definitorias m/p:

- Subestima su habilidad para gestionar su situacién de salud
« Verbalizaciones de autonegacién

- Subestimacién de la habilidad para gestionar la situacién

» Conducta indecisa
Factores relacionados r/c:

- Conducta de vinculacién inadecuada
» Disminucion de la aceptacidn consiente
« Alteracién de la imagen corporal

- Eficacia personal insuficiente

Resultados Taxonomia NOC

Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: M. Bienestar
psicologico

Codigo: 1205

Resultado: Autoestima

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Codigo: 1309

Resultado: Resiliencia
personal

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Codigo: 1305

Resultado: Modificaciéon
psicosocial: cambio de vida

162214 Sigue las
recomendaciones para
organizar la dieta

160201 Utiliza conductas para
evitar los riesgos

160207 Realiza conductas
saludables de forma rutinaria

160224 Se realiza revisiones
periddicas

160813 Obtiene asistencia
sanitaria cuando aparecen
signos de alerta

160811 Refiere control de los
sintomas
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Dominio: 3. Salud psicosocial 160811 Refiere control de los

Clase: M. Bienestar sintomas

psicolégico

Codigo: 1604 160024 Obtiene controles
Resultado: Autonomia regulares

personal

160010 Utiliza servicios
sanitarios congruentes con su
necesidad

160027 Sigue los cambios
recomendados en el régimen
terapéutico

Intervenciones Taxonomia NIC

5400 Potenciacién de la autoestima
5230 Mejorar el afrontamiento
5250 Apoyo en la toma de decisiones
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio: 9. Afrontamiento/tolerancia al estrés
Clase: 2. Respuestas de afrontamiento

Coédigo: 00373

Etiqueta: Afrontamiento familiar desadaptativo

Caracteristicas definitorias m/p:

» Distorsién de la realidad sobre el problema de salud del
paciente.

- Dificultad para estructurar una vida significativa

« Desatencién al régimen terapéutico

* Habilidad inadecuada para tolerar al paciente

Factores relacionados r/c:

» Estilos de afrontamiento diferentes entre la persona de
referencia y el paciente.

» Relaciones familiares paraddjicas

« Sentimientos no expresados en forma crénica por la persona
de referencia

Resultados Taxonomia NOC Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 6. Salud familiar 260009 Utiliza estrategias de
Clase: X. Bienestar familiar reduccién del estrés centradas

Codigo: 2600 en la familia
Resultado: Afrontamiento
familiar 260024 Utiliza el sistema de

apoyo familiar disponible
Dominio: 6. Salud familiar
Clase: X. Bienestar familiar 260507 Define las necesidades
Cédigo: 2605 y los problemas importantes
Resultado: Participacion de lapara la asistencia
familia en los cuidados
profesionales 260509 Participa en las
decisiones con el paciente
Dominio: 6. Salud familiar
Clase: X. Bienestar familiar 260510 Participa en el
Cédigo: 2604 establecimiento conjunto de
Resultado: Normalizaciéon de objetivos para los cuidados
la Familia
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Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Codigo: 1300

Resultado: Aceptacion:
estado de salud

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Cédigo: 1302

Resultado: Afrontamiento

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Codigo: 1308

Resultado: Adaptacion a la
discapacidad Fisica

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: O. Autocontrol
Codigo: 1402

Resultado: Autocontrol de la
ansiedad

Dominio: 3. Salud psicosocial
Clase: N. Adaptacion
psicosocial

Codigo: 1309

Resultado: Resiliencia
personal

260405 Adapta las rutinas
familiares para satisfacer las
necesidades del miembro
afectado

130007 Expresa disminucién en
la necesidad de verbalizar
sentimientos sobre la salud

130008 Reconoce la realidad
sobre la situacién de salud

130017 Se adapta al cambio en
el estado de salud

130010 Afronta la situacién de
salud

130014 Realiza las tareas de
autocuidado

130207 Modifica el estilo de
vida para reducir el estrés

130203 Verbaliza sensacion de
control

130218 Refiere mayor
bienestar psicolégico

130803 Se adapta a las
limitaciones funcionales

130808 Identifica formas de
afrontar los cambios en la vida

130809 Identifica el riesgo de
complicaciones asociadas a la
discapacidad
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130812 Acepta la necesidad de
ayuda fisica

130820 Refiere aumento del
bienestar psicolégico

130822 Utiliza los recursos
comunitarios

130823 Obtiene ayuda de un
profesional sanitario

140207 Utiliza técnicas de
relajacién para reducir la
ansiedad

140216 Monitoriza las

manifestaciones conductales de
la ansiedad

130903 Expresa emociones

130902 Utiliza estrategias de
afrontamiento efectivas

130908 Expresa comodidad con
la soledad

130911 Manifiesta mayor
sensacién de control

130912 Busca apoyo emociona
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Intervenciones Taxonomia NIC

7140 Apoyo a la familia

7110 Fomentar la implicacion familiar

7120 Movilizacion familiar

7140 Apoyo a la familia

5240 Asesoramiento

5270 Apoyo emocional

5230 Mejorar el afrontamiento

4410 Establecimiento de objetivos communes
5326 Potenciacion de las aptitudes para la vida diaria
6040 Terapia de relajacion

5820 Disminucion de la ansiedad

5880 Técnica de relajacion

5290 Facilitar el duelo

4920 Escucha activa
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Diagndstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio: 9. Afrontamiento/tolerancia al estrés
Clase: 2. Respuestas de afrontamiento

Codigo: 00390

Etiqueta: Temor excesivo

Caracteristicas definitorias m/p:
« Aprension

« Conductas impulsivas

* Nerviosismo

* Pavor intenso

« Aumento del estado de alarma

« |dentifica la fuente del temor

* Flashback

« Aumento de la frecuencia cardiaca
« Aumento de la tension arterial
Factores relacionados r/c:

- Respuesta no tratada al estimulo fébico
« Situacién no familiar

* Barreras en la comunicacion

Resultados Taxonomia NOC Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 3. Salud psicosocial 140406 Utiliza estrategias de
Clase: O. Autocontrol superacién efectivas
Codigo: 1404

Resultado: Autocontrol del 140407 Utiliza técnicas de
miedo afrontamiento efectivas

140408 Monitoriza la duraciéon
de los episodios
Intervenciones Taxonomia NIC
5230 Mejorar el afrontamiento
5270 Apoyo emocional
5380 Potenciacion de la Sequridad
5820 Disminucién de la ansiedad

215



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque Integral de los Cuidados Paliativos

Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio: 9. Afrontamiento/tolerancia al estrés
Clase: 2. Respuestas de afrontamiento

Cédigo: 00399

Etiqueta: Ansiedad excesiva ante la muerte

Caracteristicas definitorias m/p:

» Tristeza profunda; Informes de pensamientos negativos
relacionados con la muerte y la agonia.

Factores relacionados r/c:

* Soledad

» Conciencia de muerte inminente

* Autoestima inadecuada

« Discusiones sobre el tema de la muerte

Resultados Taxonomia NOC Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 3. Salud psicosocial 130008 Reconoce la realidad

Clase: N. Adaptacion sobre la situacién de salud
psicosocial

Codigo: 1300 130007 Expresa disminucién en
Resultado: Aceptacion estadola necesidad de verbalizar

de salud sentimientos sobre la salud

Dominio: 3. Salud psicosocial 130011 Toma de decisiones

Clase: N. Adaptacion relacionadas con la salud
psicosocial

Cédigo: 1307 130017 Se adapta al cambio en
Resultado: Muerte digna el estado de salud

Dominio: 3. Salud psicosocial 130019 Clarifica las prioridades

Clase: N. Adaptacion vitales

psicosocial

Codigo: 1307 130703 Participa en las

Resultado: Muerte digna decisiones relacionadas con los
cuidados

130710 Resuelve cuestiones

- importantesenlavida
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130711 Comparte con los
demas sus sentimientos sobre
la muerte

130703 Participa en las
decisiones relacionadas con los
cuidados

130710 Resuelve cuestiones
importantes en la vida

130711 Comparte con los
demas sus sentimientos sobre
la muerte

Intervenciones Taxonomia NIC

5230 Mejorar el afrontamiento
5270 Apoyo emocional

5250 Apoyo en la toma de decisions
5215 Cuidados en el duelo

5260 Cuidados en la agonia

2380 Manejo de la medicacion
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema

Dominio: 7. Rol/relaciones
Clase: 3. Desempeno del rol
Codigo: 00055

Etiqueta: Desemperfio del rol ineficaz

Caracteristicas definitorias m/p:

* Incertidumbre

» Conocimientos inadecuados de los requisitos del rol
» Alteracién del patrén de responsabilidad

» Expectativas de desarrollo inapropiadas

* Percepcién de discriminacion social

« Uso ineficaz de estrategias para el afrontamiento

» Insatisfaccién del rol

* Pesimismo

» Confianza inadecuada
Factores relacionados r/c:
« Cansancio del rol

* Preparacién del rol inadecuada

- Oportunidades inadecuadas de la asuncién del rol

« Conflicto
* Fatiga

Resultados Taxonomia NOC

Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 6. Salud bienestar
Clase: W. Desempeiio del
cuidado Familiar

Cédigo: 2205

Resultado: Rendimiento del
cuidador: cuidados directos

Dominio: 6. Salud bienestar
Clase: Z. Estado de salud de
los miembros de la familia
Cédigo: 2508

Resultado: Bienestar del
cuidador

220524 Monitoriza el estado de
salud del receptor de cuidados

220522 Monitoriza el
cumplimiento del régimen
terapéutico por parte del
receptor de los cuidados

220513 Realiza las tareas
necesarias con confianza

220531 Contacta conun
profesional sanitario cuando es
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250809 Satisfaccién con el rol
de cuidador

250804 Satisfaccién con la
realizacion de los roles
habituales

250813 Capacidad para el
afrontamiento

250812 Disponibilidad del
respiro familiar

250802 Satisfaccién con la
salud emocional

250805 Satisfaccién con el
apoyo social

Intervenciones Taxonomia NIC
5240 Asesoramiento
7040 Apoyo al cuidador principal
5230 Mejorar el afrontamiento
7040 Apoyo al cuidador principal
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Focalizado en el problema
Dominio: 12. Confort

Clase: 1. Confort fisico

cédigo: 00380

Etiqueta: Deterioro del confort fisico

Caracteristicas definitorias m/p:

« Ansiedad

- Disconfort

- Dificultad para relajarse

- Llanto

« Gemidos

* Expresion facial de malestar

- Puntuacién inadecuada en un instrumento de valoracién del
confort estandarizado y validado

* Prurito

- Puntuacién inadecuada en un instrumento de valoracién del
dolor estandarizado y validado

» Conducta de proteccion

Factores relacionados r/c:

« Estimulos ambientales desagradables no tratados

« Control inadecuado sobre la situacién

« Control inadecuado de la temperatura ambiental

Resultados Taxonomia NOC  Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 5. Salud y calidad de200803 Bienestar psicoldgico

vida

Clase: U. Salud y situacion 200806 Apoyo social de la
vital percibida familia

Codigo: 2008

Resultado: Estado de 200812 Capacidad de
comodidad comunicar las necesidades

200811 Cuidados compatibles
con las necesidades

200810 Cuidados congruentes
con las creencias culturales
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Dominio: 5. Salud y calidad de 200915 Entorno tranquilo

vida

Clase: U. Salud y situacién
vital percibida

Cédigo: 2009

Resultado: Estado de
comodidad: entorno

Dominio: 4. Conocimiento y
conducta de salud

Clase: HH. Seguridad
Cédigo: 1909

Resultado: Conducta de
prevencion de caidas

200912 Cama comoda

200901 Suministros y equipo
necesarios al alcance

200903 Entorno favorable para
el suefio

200914 Adaptaciones
ambientales necesarias

200908 Dispositivos de
seguridad utilizados

Dominio: 5. Salud y calidad deadecuadamente

vida

Clase: U. Salud y situacién
vital percibida

Cédigo: 2010

Resultado: Estado de
comodidad: fisica

190923 Pide ayuda

190915 Utiliza barandillas si es
necesario

190910 Utiliza zapatos bien

Dominio: 5. Salud y calidad deajustados

vida

Clase: U. Salud y situacién
vital percibida

Cédigo: 2012

Resultado: Estado de
comodidad: sociocultural

190918 Utiliza dispositivos
correctores de la vision

190902 Proporciona ayuda con
la movilidad

190919 Utiliza procedimientos
de traslado seguros

190911 Ajusta la altura del
asiento del inodoro seguin sea
necesario

190912 Ajusta la altura de la
silla segln sea necesario
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190913 Ajusta la altura de la
cama seglin sea necesario

190916 Controla la inquietud
190917 Toma precauciones
cuando toma medicamentos
gue aumentan el riesgo de
caidas

201003 Relajacién muscular
201004 Posicién comoda

201005 Ropa comoda

201006 Acicalamiento e higiene
personal

201009 Nivel de energia
201021 Incontinencia urinaria
201022 Incontinencia intestinal
201024 Estrefimiento

201201 Apoyo social de la
fFamilia

201208 Cuidados congruentes
con las creencias culturales

201210 Incorporacién de las
creencias culturales a las
actividades diarias

201213 Uso de estrategias para
favorecer la comunicacién
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201214 Disposicién de pedir
ayuda a los demas

Intervenciones Taxonomia NIC

6482 Manejo ambiental: confort

6486 Manejo ambiental: Seguridad
6482 Manejo ambiental: confort

6486 Manejo ambiental: Seguridad
6482 Manejo ambiental: confort

6486 Manejo ambiental: Seguridad
0740 Cuidados del paciente encamado
4920 Escucha active

5440 Aumentar los sistemas de apoyo
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Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Riesgo

Dominio: 11. Seguridad/ proteccién

Clase: 2. Lesidn fisica

Codigo: 00304

Etiqueta: Riesgo de lesion por presién en el adulto

Factores relacionados r/c:

« Nivel inadecuado de humedad en la piel

* Presién sobre prominencia ésea

- Conocimiento inadecuado del cuidador sobre las estrategias
dedicadas a la prevencion de las lesiones por presion

« Deterioro de la movilidad fisica

« Malnutricién en relacién a la energia proteica

- Factores identificados mediante escalas de valoracién
estandarizada y validada

Resultados Taxonomia NOC  Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 2. Salud Fisiolégica 110113 Integridad de la piel
Clase: L. Integridad tisular

Codigo: 1101 110102 Sensibilidad
Resultado: Integridad tisular:

piel y membranas mucosas 110103 Elasticidad

Dominio: 4. Conocimientoy 110104 Hidratacion

conducta de salud 260504 Obtiene informacion
Clase: Q. Conducta de salud necesaria

Codigo: 2605

Resultado: Participacion de la260507 Define las necesidades
familia en los cuidados y los problemas importantes
profesionales para la atencidn sanitaria

260509 Participa en las
decisiones con el paciente

260510 Participa en el contexto

de objetivos asistenciales
mutuos
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Intervenciones Taxonomia NIC
3540 Prevencion de ulceras por presién

3590 Vigilancia de la piel
7110 Fomentar la implicacion familiar

225



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque Integral de los Cuidados Paliativos

Diagnoéstico de Enfermeria Taxonomia NANDA

Tipo de diagnéstico: Riesgo
Dominio: 11. Seguridad/ proteccién
Clase: 2. Lesidn fisica

Codigo: 00336

Etiqueta: Riesgo de lesion fisica

Factores relacionados r/c:

« Conocimiento inadecuado del cuidador sobre las precauciones
de sequridad

« Disminucién del nivel de conciencia

- Falta de atencién en la seguridad del entorno

« Barreras fisicas

Resultados Taxonomia NOC Resultados Taxonomia NOC

Dominio: 4. Conocimientoy 182801 Uso correcto de

conducta de salud dispositivos de ayuda
Clase: S. Conocimiento sobre

promocion de la salud 182802 Uso correcto de los
Cédigo: 1828 mecanismos de seguridad
Resultado: Conocimiento:

prevencion de caidas 182803 Calzado adecuado

Dominio: 4. Conocimientoy 182804 Uso correcto de barras

conducta de salud de apoyo

Clase: HH. Seguridad

Cédigo: 1909 182807 Uso correcto de la
Resultado: Conducta de iluminacién ambiental

prevencion de caidas
182808 Cuando pedir ayuda
personal

182809 Utilizacién de
procedimientos seguros de
traslado

182810 Motivo de restricciones
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182811 Ejercicios para reducir
el riesgo de caidas

182812 Medicacién prescritas
gque aumentan el riesgo de
caidas

182817 Estrategias para
deambular seguridad

182818 Importancia de
mantener despejado el paso

182819 Uso de taburetesy
escaleras

182821 Estrategias para
mantener seguras las
superficies de los suelos

190923 Pide ayuda

190903 Coloca barreras para
prevenir caidas

190905 Utiliza pasamanos si es
necesario

190915 Utiliza barandillas si es
necesario

190914 Utiliza alfombrillas
antideslizantes en la
bafnera/ducha

190910 Utiliza zapatos bien
ajustados

190901 Utiliza dispositivos de
ayuda correctamente
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Nota: Tomado de:
NANDA Internacional.
Diagnosticos
enfermeros:
Definiciones y
clasificacion 2024~
2026 (@4, Clasificacion
de resultados de
enfermeria (NOC):
medicion de
resultados de salud
y Clasificacion de
Intervenciones de
Enfermeria (NIC)@9).
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190918 Utiliza correctamente
los dispositivos correctores de
la vision

190919 Utiliza procedimientos

de traslado seguros

190922 Utiliza una iluminacién
adecuada

190907 Quita las alfombras

190908 Organiza la retirada de
la nieve y el hielo en las
superficies de paso

190913 Ajusta la altura de la
cama seglin sea necesario

190916 Controla la inquietud

190917 Toma precauciones
cuando toma medicamentos
que aumentan el riesgo de
caidas

Intervenciones Taxonomia NIC

5620 Ensenanza: habilidad psicomotora
6486 Manejo ambiental: Seguridad

6490 Prevencion de caidas
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Maletin de Visita Domiciliaria en cuidados
paliativos

La visita domiciliaria es un pilar fundamental en la
atencién paliativa, permitiendo brindar asistencias
integrales y personalizadas en el entorno del paciente. El
maletin destinado a ello es una herramienta esencial para
el equipo, ya que contiene los recursos indispensables
dedicados a abordar las necesidades del aquejado y su
familia, de manera oportuna y eficaz. Este capitulo tiene
como objetivo describir los componentes fundamentales
en un maletin de visita domiciliaria para cuidados
paliativos, considerando las demandas comunes entre
las personas enfermas y los medios disponibles (¢42),

Objetivos del Maletin de Visita Domiciliaria

- Proporcionar los elementos necesarios para la
evaluacidn integral del paciente en su domicilio.

- Facilitar el manejo de sintomas comunes y
emergencias.

- Apoyar la educacién y el asesoramiento al
paciente y su familia.

- Garantizar la seguridad del paciente y del equipo
de atencién.

- Optimizar el tiempo y los recursos durante la visita.

Componentes Esenciales del Maletin

El contenido del maletin debe ser adaptable a las
necesidades especificas desde cada paciente vy
al contexto de la atencién. Sin embargo, algunos
componentes esenciales incluyen (141197199),

1. Equipamiento para la Evaluacion del Paciente:
- Tensidbmetro y estetoscopio: Para monitorizar
signos vitales.
- Termometro: Para medir la temperatura corporal.
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- Pulsioximetro: Para evaluar la saturacidn de
oxigeno.

- Glucébmetro y tiras reactivas: Para el control de la
glucemia en pacientes diabéticos.

- Linterna: Para la exploracion fisica.

- Cinta métrica: Para medir heridas o edemas.

- Escala de valoracién del dolor: Para evaluar la
intensidad del dolor.

- Instrumentos de evaluacién funcional (p. ej,
escala de Karnofsky, Barthel).

2. Medicamentos Esenciales:

- Analgésicos (opioides y no opioides): Para el
manejo del dolor.

- Antiinflamatorios no esteroideos (AINES): Para el
dolor y la inflamacion.

- Antieméticos: Para el control de las nduseas y los
vomitos.

- Laxantes: Para prevenir o tratar el estrefiimiento.
- Ansioliticos: Para el manejo de la ansiedad.

- Antidepresivos: Para el tratamiento de la
depresion.

- Broncodilatadores: Para el alivio de la disnea.

- Corticosteroides: Para el manejo de la inflamacion
y el dolor.

- Medicamentos para el manejo de emergencias
(p. ej., adrenaling, glucagén).

- Solucién salina estéril: Para la limpieza de heridas.

3. Material de Curaciéon y Cuidado de Heridas:

- Apésitos estériles de diferentes tamaros.

- Gasas estériles.

- Cinta adhesiva médica.

- Antiséptico (p. ej, clorhexidina, yodopovidona).

- Guantes estériles y no estériles.

- Tijeras y pinzas.

- Apoésitos hidrocoloides o de alginato: Para el
manejo de Ulceras por presion.

- Solucidn salina para irrigacion.
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4. Material para Procedimientos:
- Jeringas y agujas de diferentes calibres.
- Equipo para venoclisis (catéteres, soluciones
intravenosas).
- Sondas vesicales (en caso de necesidad).
- Equipo para aspiracién de secreciones.

5. Equipamiento de Proteccién Personal (EPP):
- Guantes (estériles y no estériles).
- Mascarillas (quirdrgicas y de alta eficiencia).
- Proteccién ocular (gafas o protectores faciales).
- Batas desechabiles.
- Solucidn hidroalcohdlica para higiene de manos.

6. Material de Apoyo y Educacion:
- Material informativo sobre cuidados paliativos y
manejo de sintomas.
- Guias para la administracidn de medicamentos.
- Formularios de consentimiento informado.
- Directivas anticipadas (si estén disponibles).
- Teléfonomdévilconaccesoainternety aplicaciones
relevantes.

7. Otros elementos:
- Bolsa para residuos biolégicos peligrosos.
- Gel antibacterial.
- Toallas de papel.
- Desinfectante de superficies.
- Uniformes limpios (14).
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Tabla 31.
Seleccién de

Medicamentos en
Cuidados Paliativos

(Adaptada al
Paciente)

Nota: Recuerda

que esta tabla es
solo un ejemplo y
debe adaptarse

a las necesidades

especificas de
cada paciente
y a los recursos

disponibles en tu
contexto. Consulta
con un médico o
farmacéutico para
obtener informacion
mds detallada y
precisa sobre los
medicamentos y

SU uso en cuidados

paliativos.
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Consideraciones Adicionales

Sintoma Medicamento  Dosis Via de Consideracion
Principal de Primera Inicial Administracién es Adicionales
Linea Sugerida
(Nombre
Genérico)
Dolor (Escala Morfina 2.5-5mg Oral / Ajustar la dosis
NRS > 4) (liberacién cada 4 Subcutdnea segun la
inmediata) horas respuesta  del
paciente.
Considerar la
funcion renal.
Prevenir el
estrenimiento.
Nduseas Metocloprami 10 mg Oral / Evitar en
da cada 8 Intravenosa pacientes con
horas obstruccion
intestinal.
Monitorizar
efectos
extrapiramidale
s.
Estrefnimiento Lactulosa 15-30 ml Oral Asegurar  una
cada 12-24 hidratacion
horas adecuada.
Ajustar la dosis
segun la
respuesta.
Disnea Morfina (baja 2.5 mg Oral / Monitorizar la
dosis) cada 4 Subcutdnea frecuencia
horas respiratoria y la
saturacion de
oxigeno.
Considerar
otras causas de
disnea (p. ej.,
derrame
pleural).
Ansiedad Lorazepam 0.5 - 1 mg Oral/Sublingual Utilizar con
cada 6-8 precaucion en
horas pacientes
ancianos.
Monitorizar la
sedacion.
Considerar
terapias no

farmacolégicas



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque integal de los cuidados paliativos

« Adaptacion a las Necesidades del Paciente: El
contenido del maletin debe ser individualizado
segun las necesidades del paciente, su condicién
clinica, los sintomas predominantes y el entorno
familiar (29),

« Capacitacion del Personal: Es fundamental que
el personal de cuidados paliativos esté capacitado
en usar adecuadamente todos los elementos del
maletin. Del mismo modo debe poseer destreza
para manejar e identificar situaciones de
emergencia ©.

« Mantenimiento y Reposicion: Se debe establecer
un protocolo para la revisién periddica del maletin,
reponer medicamentos y materiales, y verificar la
fecha en que caducan los productos 4,

« Aspectos Legales y Eticos: Es importante tener en
cuenta los aspectos legales y éticos relacionados
con administrar medicamentos y realizar
procedimientos en el domicilio del paciente (2728),

Conclusién

ElImaletindevisitadomiciliariaesunaherramientaesencial
para brindar cuidados paliativos con calidad en el hogar
del paciente. Su contenido debe ser cuidadosamente
seleccionado y adaptado a las necesidades individuales
de cada individuo, garantizando la seguridad, la eficacia
y la eficiencia en la atencidon. La capacitacion del
personal, el mantenimiento adecuado y la consideracion
sobre los aspectos legales y éticos, son fundamentales
para optimizar su uso y mejorar la calidad de vida en las
personas enfermas y sus familias (97,

Esta tabla es un ejemplo y debe adaptarse a las
necesidades especificas de cada paciente y a los
recursos disponibles en su contexto.

Consideraciones para la Adaptacién al Paciente
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1. Evaluacion Integral: Antes de seleccionar un
medicamento, realizar una evaluacion completa del
paciente, incluyendo:

- Historia clinica y medicacién actual.

- Sintomas predominantes y su impacto en la

calidad de vida.

- Funcién renal y hepdtica.

- Alergias y reacciones adversas previas a

medicamentos.

- Preferencias del paciente y de su familia.

- Objetivos de tratamiento.

2. Individualizacién de la Dosis: La dosis inicial sugerida
en la tabla es sélo una guia. Hay que ajustarla
segln la respuesta del paciente, la gravedad
presentada por los sintomas y la presencia de
efectos secundarios (68199),

3. Via de Administracion: Considerar la via de
administracion mdés adecuada para cada paciente,
teniendo en cuenta su capacidad para tragar, la
disponibilidad de vias intravenosas o subcutdneas,
y las preferencias que posee.

4. Monitorizaciéon: Monitorear de cerca la efectividad
arrojada por los medicamentos y si aparecen
efectos secundarios. Ajustar la dosis o cambiar
medicamento segln sea necesario.

5. Comunicacién: Mantener una comunicacion abierta y
transparente con el paciente y su familia sobre los
objetivos del tratamiento, los posibles beneficios y
riesgos de los medicamentos, y cd6mo manejar los
efectos secundarios.

6. Documentaciéon: Documentar cuidadosamente
la seleccibn de medicamentos, las dosis, la via
de administracidn, la respuesta del paciente y
cualquier efecto secundario 8.
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7.Revision Periédica: Revisar peridédicamente el plan para
el tratamiento farmacoldgico y ajustarlo segln sea
necesario, en funcién de la evolucion del paciente
y sus necesidades cambiantes.

8. Alternativas No Farmacolégicas: Considerar
el uso de terapias no farmacolégicas (p.
ej, fisioterapia, terapia ocupacional, apoyo
psicolégico, acupuntura) en combinacién con los
medicamentos para mejorar el control sobre los
sintomas y la calidad de vida del paciente (4141197),
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Cuidados al final de la vida

238

Y 4

CAPITULO Vil

Introduccion

Partiendo del concepto emitido por la Organizaciéon
Mundial de la Salud definiendo a los cuidados paliativos,
se reconoce que la transicion desde los cuidados
curativos a paliativos es gradual. Debe estar basada en
las necesidades individuales poseidas por cada persona
y no en un plazo de supervivencia esperada 9,

Las atenciones al final de la vida han evolucionado
significativamente en los dltimos anfos, reflejando
avances en la investigacion, la prdctica clinica y la
comprensién sobre las urgencias presentadas por los
pacientes y sus familias. Se centran en proporcionar
alivio del dolor y otros sintomas angustiantes, asi como
en ofrecer apoyo emocional, social y espiritual (2%,

En la actualidad, los cuidados paliativos no sélo se
limitan a los dltimos dias de vida, sino que se integran
desde etapas tempranas cuando se diagnostican
enfermedades graves. Este enfoque permite una mejor
gestion ante los sintomas y una mejora en la calidad de

vida del paciente mientras transcurre toda su dolencia
(220)

En las etapas finales vivenciadas durante una
enfermedad terminal, puede volverse evidente que,
a pesar de las mejores atenciones y tratamiento, el
paciente se aproxima a su ocaso existencial. Ya en este
lapso, la asistencia se centra en hacerlo sentir lo mas
comodo posible, permitiéndole aprovechar al méximo
el tiempo restante de vida. En relacién con la naturaleza
de la dolencia y las circunstancias individuales, esta
fase conclusiva puede durar desde unas semanas o
meses, hasta varios anos. Durante este periodo, los
cuidados paliativos pueden ayudar a controlar el dolor
y otros sintomas, como el estredimiento, las nduseas
o la dificultad para respirar. Ademds, ofrecen apoyo
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emocional y espiritual tanto a la persona aquejada como
a su familia @2,

Los actos cotidianos nacidos en la atencién se entrelazan
con decisiones complejas sobre el final de la vida vy
sentimientos dolorosos vivenciados desde la pérdida y el
duelo.Lafamilia y el equipo de salud, experimentan varias
emociones angustiantes y conflictivas, como tristeza y
ansiedad, ira y negacioén, o incluso alivio porque la lucha
del ser querido o paciente ha terminado. Junto a ello
también pueden sostener la culpa por sentir que se ha
fallado de alguna manera como cuidador o profesional.

Independientemente al sentir provocado por estas
vivencias dolorosas, es crucial reconocer que la fase
final del cuidado requiere un gran apoyo. Puede incluir
el acompanamiento prdctico para las atenciones en la
dltima etapa de la vida y el gestionar asuntos financieros
y legales. También es imprescindible el sostén emocional
para ayudar a aceptar todos los sentimientos dificiles
enfrentados por el paciente y sus familiares, ante la
inminente pérdida del ser querido 222

Cuando el movimiento de cuidados paliativos surgi6é
a nivel mundial durante las décadas 1970 y 1980, los
servicios comprometidos con la atencién al final de la
vida se enfocaban principalmente en personas cuyo
padecimiento era el cAncer: estos pacientes a menudo
requerian apoyo general y tratamiento para sintomas
dificiles. Sin embargo, con el paso del tiempo y la
aparicién de casos con enfermedades mds complejas
y diversas, buscando asistencia especializada en una
etapa terminal, la industria dedicada a los cuidados
paliativos evoluciond %), Estas prestaciones se volvieron
mds personalizadas y distintivas, adaptédndose a cada
fase de las dolencias y a las necesidades especificas
presentadas por el individuo y su familia. Esto incluye
la consideraciéon de factores culturales, religiosos vy
personales que pueden influir en las decisiones sobre la
labor asistencial %),
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Incorporar la tecnologia y la telemedicina ha permitido
un seguimiento mds cercano y continuo de los
pacientes. Facilita la comunicacién entre el equipo de
salud y las familias, lo cual es especialmente Gtil en dreas
rurales o para individuos con movilidad limitada. Se ha
incrementado la formacién y capacitacion dedicadas
a los profesionales en cuidados paliativos, asegurando
estén mejor preparados, para manejar situaciones
complejas y proporcionar una atencidn compasiva y
competente (229,

La investigacion en cuidados paliativos ha crecido,
proporcionando una base de evidencia mdas sélida para
guiar las prdacticas clinicas. Esto incluye estudios sobre el
manejo del dolor, el apoyo emocional y las intervenciones
psicosociales, situaciones que se han considerado al
momento de elaborar guias y normativas nacionales (229,

La formacién y capacitacion continua asumidas por los
profesionales de la salud es esencial para proporcionar
cuidados paliativos con alta calidad. Los libros recientes
destacan la importancia de la educaciéon en esta
disciplina para médicos, enfermeras y otros especialistas
del medio. Ello asegura, estén bien preparados para
manejar situaciones complejas, y proporcionar una
asistencia sensible y de gran competencia 7).

El apoyo a las familias es crucial en el momento de
reconocer elimpacto emocionaly fisico que el cuidar a un
ser querido puede tener sobre ellas. Se han desarrollado
programas de ayuda especificos para cuidadores, los
cuales ofrecen recursos y asistencia para contribuir a
manejar el estrés y el duelo. Estos avances mencionados
reflejan un compromiso continuo con la mejora en la
calidad de vida para quienes transitan una etapa final y
sus allegados 3,

La Guia de prdctica clinica para cuidados paliativos del
Ministerio de Salud PUblica del Ecuador, habla sobre los
aspectos organizativos asumidos con la finalidad de
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asegurar que los servicios sean disponibles para todos los
pacientes. También proponen una buena coordinacion
para los niveles de atencidn y anima se establezcan,
competenciasy criterios claros en el momento destinado
a referir a las personas enfermas (2.

Tanto a niveldomiciliario como hospitalarioy en unidades
destinadas a cuidados paliativos, existe evidencia de los
beneficios ofrecidos por dichas atenciones a pacientes
que lo necesitan. Estos estudios han demostrado
coherencia en los resultados y muestran un consistente
provecho en la satisfaccion experimentada por los
cuidadores. También ostentan un efecto modesto a
medida de logros sobre los aquejados (dolor, control
sobre los sintomas, disminucién en la ansiedad) 228),

Final de la vida y agonia

El final de la vida y la agonia son fases criticas que
requieren una atencioén especial y un enfoque integral
para asegurar el bienestar del paciente y su familia (229,

Proceso de la Agonia

La agonia es la Ultima fase de una enfermedad terminal,
caracterizada por un deterioro progresivo y significativo
del estado fisico y mental del paciente. Durante esta
etapaq, las personas pueden experimentar una serie de
sintomas como:

 Disminucion del nivel de conciencia: Los
pacientes pueden volverse desorientados y tener
dificultades para comunicarse.

» Debilidad extrema: La incapacidad para moverse,
hablar o alimentarse es comuan.

« Alteracionesdelosesfinteres:Pueden presentarse
problemas para controlar la vejiga y los intestinos.
» Sintomas fisicos: Los estertores terminales,
causados por la mala circulacion, son un signo
caracteristico.
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« Sintomas psico-emocionales: Angustia, agitacion
y crisis de miedo son frecuentes (229,

Los cuidados paliativos al final de la vida y durante la
agonia han avanzado considerablemente. Se han ido
adaptando a las necesidades cambiantes vivenciadas
por los pacientes y sus familias. Los enfoques integrales
y personalizados, el usar la tecnologia, la formacién
continuadelos profesionalesy lainvestigacién basadaen
evidencia, son pilares fundamentales para proporcionar
una atencidén con calidad durante esta etapa critica.
Incorporar estos aspectos en la prdctica clinica puede
mejorar significativamente la experiencia para quienes
padecen y sus seres queridos, proporcionando un
entorno de apoyo y compasiéon en los momentos mds
dificiles (230),

Los sintomas no son exclusivos de los pacientes, en
ocasiones los familiares experimentan sintomatologia
como: aumento de atencién, miedo a la llegada del
desenlace, el necesitarinformacién concreta que muchas
ocasiones llega a provocar exigencias apuntando a
terapias poco realistas. Se puede presentar estrés Psico-
emocional como consecuencia de la muerte préxima
lo que demanda una informacién certera acerca del
proceso en puntos clave como los tratamientos posibles,
la evolucién de la enfermedad y sus etapas asi como
las posibilidades de supervivencia lo que permite
tomar en cuenta el tiempo necesario para prepararse y
condicionar la etapa del duelo ®3,

Duelo

El duelo es el proceso mediante el cual el individuo puede
adaptarse desde el punto de vista emocional a la pérdida
de un familiar. Se define como el estado psicoloégico
presente en un individuo que ha sufrido la partida de un
ser querido. Consiste en hacerle frente y aceptarlo, no es
una experiencia igual para todos. Dentro de su evolucion
podemos identificar cinco fases:
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1.Pardlisis o shock: es la reaccibn momentdnea
cuando se recibe la noticia de la muerte (75).

2. Alivio o relajacion: presentado en corta duracion,
se manifiesta después del funeral y da paso a la
aceptacion sobre la muerte y al pensamiento “ha
dejado de sufrir”(),

3. Resentimiento: es el sentimiento persistente y
continuo de disgusto o enfado. Tiene una duracién
de 6 meses y a veces va acompanado entre otros
por:

- Anhelo y dolor por el fallecido.

- Nerviosismo, agitacién e inquietud.

- Falta de energia y apetito.

- Trastornos del sueno.

- Alteraciones en la salud (dolor de cabezaq,
problemas gastrointestinales, ansiedad...) ).

4. Recuerdo: puede continuar entre 12 y 18 meses,
se define en el deseo de recordar los momentos
felices vividos con el fallecido y la dificultad a
enfrentarse con la realidad.

5. Reparacién: se encamina para empezar con
nuevas dficiones, intereses y amigos. Se esfuerza
para seguir con su vida %),

Dentro del duelo puede existir el patoldgico, este consiste
en la dificultad para aceptar la muerte del ser querido o
no creer que haya fallecido. La persona comienza a tener
comportamientos inadecuados e incluso interfieren en
su vida diaria (tristeza, soledad, apatia) 232,

La muerte y sus fases

Se denomina muerte como el fin de la vida. Elisabeth
KUbler-Ross hizo un estudio de personas diagnosticadas
con una enfermedad terminal, hacian duelo anticipado
pasando por las siguientes fases:

« Negacién: Se proyecta como un estado en que la
persona no reconoce la realidad de la pérdida y lo
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cataloga como un error.

» Ira: Apareceluegodelanegacién con,agresividad,
resentimiento, rabia.

 Negociacion: Intenta negociar con su tiempo
de vida, para no pasar dolor. Buscando no tener
mucha agonia quiere provocar un pacto con la
existencia no real.

« Depresion: El paciente se da cuenta que no hay
nada por hacer. Se resignha y acepta la situacion
y es ahi cuando aparece la reaccién depresiva,
generalmente acompanada por el miedo, soledad,
tristeza y hay una total pérdida de capacidad para
luchar.

* Aceptacion: Se da por vencido y acepta con
resignacion su futuro y es ahi donde se empieza a
preparar para su muerte. En esta fase es cuando
mds apoyo y ayuda necesita recibir por parte de
sus familiares 239,

Cuidados de enfermeria en situacién de ultimos
dias y agonia

Lasresponsabilidades del personalenfermeroen el primer
nivel de atencién, estdn directamente relacionadas con
la operativizacién desde los planes para la asistencia
domiciliaria (PAD) establecidos en la normativa del
Ministerio de Salud Publica. En primera instancia, dichas
actividades se realizan en conjunto con el equipo médico
y cuando sean habilitados como calificadores. Esta
posicion permite a los miembros realizar la valoracion de
la discapacidad y/o condicién terminal en los pacientes.
En este momento se impulsan acciones administrativas
para la activacion de la comisidén evaluadora del PAD y
por consiguiente la aprobacion legal para la intervencion
en el domicilio del aquejado (8,

Los Planes de Atencién domiciliaria  (PAD) son
establecidos como la herramienta a ser utilizada para
la asistencia dentro del hogar en cuidados paliativos,
donde la enfermera del equipo de salud debe realizar las



EL ARTE DE ACOMPANAR: Enfoque integal de los cuidados paliativos

siguientes intervenciones:

* Realizar un diagndéstico y por tanto aplicar el
proceso de enfermeria segun necesidades del
paciente

« Ejecutar técnicas dirigidas a los cuidados bdsicos
de higiene y confort, alimentacién, eliminacién,
locomocidén y rehabilitacion.

« Alentar la participacion del paciente en el
proceso de atencidn, estimulando el autocuidado
y favoreciendo su autoestima.

« Educar y supervisar a la familia y su entorno
efectivo sobre aspectos pertenecientes al cuidado
general del paciente.

« Administrar tratamiento farmacolégico segudn
normativa de Seguridad del paciente.

« Colocacién de agujas y catéteres parenterales
SC yl/o IV para administrar medicamentos o
hidratacion.

« Prevenir complicaciones y situaciones de riesgo.
* Registro de los datos en la historia clinica.

- Enfasis en la evaluacién del dolor y otros sintomas
utilizando escalas.

« Ejecutar técnicas sobre cuidados bdsicos de la
piel, boca.

« Administrar tratamientos no farmacolégicos:
curaciones simples, prevenir y curar escaras,
administrar nemas, resolucién de fecalomas.

« Segln la condicién del paciente se programan
dos visitas semanales, previa coordinacion con el
especialista (89),

Cuidados a la cuidadora principal y entorno
familiar

El cuidador principal de pacientes en estado terminal es
una figura esencial en la atencidn paliativa. Es la persona
que asume la responsabilidad primordial de la asistencia
fisica, emocional y practica hasta el momento final. Este
rol puede ser desempenado por un familiar cercano,
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amigo o incluso un profesional contratado, jugando un
papel bdsico en la calidad de vida del enfermo en su
etapa postrera. Su dedicaciéon y esmero pueden mejorar
significativamente el confort y la dignidad del aquejado
durante sus Ultimos dias (34,

Responsabilidades del Cuidador Principal

El cuidador principal se responsabiliza con la
atencién fisica del paciente, esto incluye administrar
medicamentos, ayudar con la movilidad, higiene
personal, alimentacién y el manejo de equipos médicos.
Es el encargado de proporcionar consuelo, compafia y
apoyo emocional tanto al aquejado como a la familia.
Debe colaborar con los especialistas y otros cuidadores
para asegurar una asistencia integral y continua.
Ademds ha de gestionar, supervisar y tratar los sintomas
presentados por la persona, como el dolor, la fatiga y

otros malestares asociados con la enfermedad terminal
(235)

Cuidados a la Cuidadora Principal

La atencidén de un paciente en estado terminal puede
ser fisica y emocionalmente agotador. Sin el apoyo
adecuado, los cuidadores pueden experimentar altos
niveles de estrés, ansiedad y depresion. Por tanto,
proporcionarles descanso y sostén afectivo es una gran
ayuda en el momento de prevenir la extenuaciéon y
mantener su bienestar.

La sobrecarga del cuidador principal es un tema critico.
Se ha identificado que a menudo retrasan sus propias
necesidades de salud debido a la dedicacién total al
paciente. Es esencial proporcionar soporte psicolégico y
prdctico para evitar el cansancio 9

La educacién sanitaria y el apoyo emocional son
fundamentales. Los cuidadores deben recibir formaciéon
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sobre cdémo manejar los sintomas del paciente,
administrar medicamentos y utilizar equipos médicos.
Ademds, acceder a grupos donde brindan soporte o
terapia puede ser muy beneficioso. Una persona con
esta alta responsabilidad, estresada, puede afectar
negativamente la dindmica familiar y aumentar la
desestabilizacion en si mismo y en otros miembros del
hogar. A menudo necesitan sostén para prepararse
internamente ante la pérdida del ser querido y de igual
formaalos allegados. Proporcionarles recursosy sustento
durante este proceso puede ayudarles a enfrentar el
duelo de manera mds saludable y a adaptarse mejor a
la nueva realidad (32,

Reconocer y valorar el trabajo realizado por el cuidador
principal es fundamental. Sentirse apreciado y apoyado
puede aumentar su motivacién y compromiso, lo cual,
a su vez, beneficia al paciente. Proteger a esta persona
tan importante no sélo mejora su bienestar, también
tiene un impacto positivo en la calidad de la atencion del
aquejado y en la dindmica familiar (39),

Cuidados al Entorno Familiar

La integracion familiar es crucial en el proceso de
atencién. Incluye la educaciéon sobre la enfermedad
y los cuidados paliativos, asi como la planificacién
desde la participaciéon de cada integrante del hogar
segun sus capacidades y disponibilidad. Mantener una
comunicacién clara y realista sobre la dolencia, los
sintomas y la asistencia necesaria, es vital para aliviar
los temores y dudas de los seres queridos. La informacion
debe ser proporcionada por un equipo multidisciplinar
para asegurar una colaboracién continua y de calidad.

Es importante sefalar que la preparacion para el duelo
es una parte importante del cuidado familiar. Se deben
ofrecer recursos y apoyo para ayudar a los seres queridos

a enfrentar la pérdida y adaptarse a la nueva realidad
(237)
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Cuidados especificos en la agonia

Los Ultimos dias de un paciente en fase terminal requieren
una atencion especial. Durante esta etapa, pueden
surgir nuevas necesidades y fuentes de sufrimiento tanto
para él como para su familia. Es fundamental adoptar
un enfoque que promueva el bienestar y el confort fisico,
emocional y espiritual; facilite una muerte digna y en
paz; y brinde apoyo a los familiares y cuidadores para
lograr recordar esta fase en la manera mds positiva y lo
menos dolorosa posible (238),

El sufrimiento mal aliviado en los dias previos a la muerte
del paciente es algo que los familiares recuerdan
siempre y puede causar un gran dolor durante meses e
incluso anos, a veces eclipsando los cuidados brindados
en etapas anteriores (238),

La percepcion de los sintomas en los dias postreros
puede variar entre cuidadores, médicos y el propio
paciente. Un estudio en un hospicio revelé que los mas
incémodos para los enfermos durante su Ultima semana
de vida eran la astenia, caquexia y anorexia, mostrando
una baja concordancia con las valoraciones hechas
por los cuidadores y los especialistas. La valoracion
reciproca entre aquejados y doctores fue buena sbélo
para el dolor, la disnea y la tos. Los profesionales tienden
a subestimar sintomatologias importantes para los
enfermos, causantes de sufrimiento (239,

Los signos mds evidentes de una muerte cercana
pueden ser evaluados mediante una monitorizacion
diaria sobre la condicién del paciente. En quienes
padecen cdncer, los indicios frecuentemente asociados
a la etapa terminal incluyen el encamamiento, estado de
coma moderado, ingesta limitada a liquidos o pequerios
sorbos, e incapacidad para la administracién oral de
medicamentos. Sin embargo, el diagndstico para la
fase de agonia presenta dificultades, especialmente
en individuos no oncolbgicos. Por ello, es crucial que
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los miembros del equipo estén de acuerdo tanto en el
pronéstico como en la informacién proporcionada al
enfermo y su familia 249),

Varias caracteristicas son decisorias al momento de
definir a la persona en esta fase final. Estas pueden ser
por aumento en la sensacién de cansancio, debilidad y
somnolencia, un menor interés por abandonar la cama
O recibir visitas, asi como por los acontecimientos a
su dlrededor. Existe mayor frecuencia de confusion,
ocasionalmente acompanada por angustia y agitacion.
Pueden aparecer otras peculiaridades secundarias, pero
es importante, y también dificil, saber si el enfermo estd
en una etapa terminal o se trata de una nueva recaida
con remisién, como ha podido suceder en el pasado, por
las implicaciones que conlleva (2,

Esta etapa puede presentar algunas dificultades a la
hora de definirla como tal, sobre todo en pacientes no
oncolbgicos. Poreso esimportante que el equipo de salud,
cuidadores y familiares, concuerden en el prondstico y la
informacion a remitir 4,

En la tabla 32 se explican las barreras que pueden
presentarse en el cuidado de los Ultimos dias u horas del
paciente. Estdn relacionadas unas con el diagndstico,
otras con los efectos sobre el enfermo y su familia si este
no se realiza en forma adecuada.
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Tabla 32. Barreras para diagnosticar la Fase terminal
Barreras para

diagnosticar la fase
terminal. Ausencia de un diagnéstico definitivo.

Esperanza de que el paciente pueda mejorar.

Conformidad con intervenciones poco realistas o fatiles.
Desacuerdo acerca de la situacion del paciente.

Falta de reconocimiento de los signos y sintomas clave.
Desconocimiento sobre pautas de prescripcion.
Dificultades en la comunicacion con el enfermo y su familia.
Dudas acerca de retirar o mantener los tratamientos.
Miedo a acortar la vida.

Dudas acerca de la resucitaciéon cardiopulmonar.

Barreras culturales y espirituales.

Aspectos medicolegales.

Tabla 33. Efectos sobre el enfermo y su Familia si el diagnéstico no se realiza
Efectos sobre el

enfermo y su familia
si el diagnéstico no El paciente pierde la confianza en los médicos en la media en que parecen
se realiza

El paciente y la familia no son conscientes de que la muerte es inminente.

ignorar que su condicién se deteriora.

El paciente y sus familiares reciben mensajes contradictorios del equipo.

El paciente muere sin un adecuado control de sintomas, lo que se produce
sufrimiento e imposibilita una muerte digna.

El paciente y su familia se sienten insatisfechos.

Existe la posibilidad de iniciar de forma inapropiada la RCP en el momento
de la muerte.

Las necesidades culturales y espirituales no se cubren.

Se corre el riesgo de que aparezcan complicaciones durante el duelo y de

quejas formales sobre los cuidados.

Segun la Guia de prdctica Clinica del Ministerio de Salud
la educacién contribuye a superar algunas de estas
barreras, en tal forma que es necesario tomar en cuenta
lo siguiente:

- Informar al paciente y familiares en manera

sensible acerca de la muerte y la agonia.
« Trabajar en coordinacién con el equipo de salud.
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* Prescribir en forma adecuada: suspender
tratamientos inapropiados, transicion desde la via
oral a la SC, indicar fdrmacos oportunos para los
sintomas en la agonia, utilizar bombas de infusion.
« Reconocer los signos y sintomas claves en la
agonia.

« Describirunmarco éticocoherente conelpaciente,
en aspectos como la resucitacién, la retirada o
el mantenimiento de tratamientos, terapias que
pueden acortar la vida o terapias fatiles. Tener en
cuenta los ritos o tradiciones culturales y religiosas.
« Tener en cuenta aspectos médicolegales.

« Derivar de forma apropiada a equipos
especializados (2.

Ajuste de tratamiento en la agonia

Reconocer y aceptar la entrada del paciente a su dltima
fase existencial puede ser a veces complicado, pues
falta conocimientos o capacitacién sobre la atencién
integral que debe recibir. En este caso la Guia Practica
Clinica de Cuidados Paliativos del MSP, identifica varias
demandas de la persona enferma en concordancia con
los siguientes campos:

 Cuidados Fisicos: Se debe revisar la medicacion
y suspender todos los tratamientos que no
sean imprescindibles. Asegurar, esté disponible
la medicina necesaria y preparar alternativas
desde la via oral (subcutdnea o rectal) para su
administracion. Si es el caso, suspender todas
las pruebas e intervenciones fatiles (exdmenes
de sangre, toma de signos vitales, etc.). Controlar
sintomas.

« Aspecto psicolégico: Hacer énfasis en explorar los
temores y deseos del paciente, permitir que exprese
su tristeza y ansiedad, tranquilizarles respecto a los
sintomas, asegurarles, se le ofrecerdn todos los
medios para aliviarlos.

» Aspectos sociales o familiares y espirituales:
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Asegurar que la familia conozca el estado de
muerte inminente del paciente. Al hacerlo,
utilizar un lenguaje claro, sin ambigltedades,
no dar por supuesto el conocimiento sobre la
agonia. Considerar todos los motivos de duda y
preocupacion a surgir: cansancio, miedo a las
responsabilidades, temor a no darse cuenta sobre
la proximidad del deceso, sentimientos basados
en culpabilidad por momentos de distraccién o
descanso. Proporcionar un ambiente tranquilo
donde pasar los dltimos dias con el enfermo, y
mostrarse receptivo a las necesidades culturales
y religiosas de este y sus seres queridos. Muy
importante: facilitar el acceso del aquejado a ritos,
visitas de religiosos, etc. si asi lo desea.

 Entorno del paciente: Es importante tomar en
cuenta la intimidad, higiene y facilidades para
ir al bafo, adecuadas a las necesidades de
personas frdgiles. Serd preciso asegurarles un
ambiente tranquilo y silencioso, libre de ruidos
molestos. Debe existir un espacio suficiente para
permitir, a familiares y amigos, sentarse de forma
confortable con el paciente. Son imprescindibles las
disposiciones para que los seres queridos puedan
pernoctar cerca del aquejado, recibir confort en
momentos dificiles y poder permanecer fuera de la
habitacion (2,

Vias de administracion de farmacos en la agonia

La sintomatologia y los problemas clinicos pueden
exacerbarse al final de la vido como consecuencia
del deterioro en las funciones vitales asociado a
la enfermedad en su progresion 42, El manejo
farmacolbégico en cuidados paliativos es fundamental
para lograr un adecuado control de sintomas. La
mayoria de los medicamentos utilizados desde dichas
atenciones, se usan buscando su efecto principal, otros,
los secundarios, cuyo objetivo es el mejor dominio posible
sobre la dolencia (4),



Tabla 34.
Consejos para la
administracion
de medicamentos
por via oral y
transdérmica
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Segln la Guia de Prdctica Clinica para Cuidados
Paliativos, optar por la via para la administracion
estd sujeto a factores relacionados con el paciente, el
fGrmaco, y otros componentes de tipo organizativo (2.
La de eleccidon destinada a controlar sintomas durante
dichas atenciones es la oral, pues es la mas eficaz,
cdémoda, segurq, sencillg, y favorece la independencia
del individuo *24), Pero existen situaciones donde no se
podrd emplear, por lo cual utilizaremos otras 43,

Otra alternativa para el uso de fGrmacos analgésicos esla
via transdérmica (2. Es utilizada cuando existe dificultad
o imposibilidad para aplicar la oral, o en pacientes que
vivencian sus Ultimos dias, cuando las condiciones
impiden emplear la subcutdnea o intravenosa @43, Esta
permite la administracion de analgésicos lipofilicos,
como el fentanilo y la buprenorfina (2244, El parche se
fija sobre piel y en forma lenta y continua hace llegar el
medicamento a través de esta ?#). La via transdérmica
presenta un retraso de 12-24 horas en alcanzar el estado
estacionario, lo cual obstaculiza el control del dolor y
persiste el efecto tras su retirada. Por ello se considera
mds apropiada para el control del dolor estable con
dosis bajas y moderadas de opioides 243),

Para garantizar que la administracion de medicamentos
por via oral y transdérmica sea segura en el hogar, es
importante educar a la familia sobre las siguientes
consideraciones bdsicas:

Via oral Via transdérmica
Para facilitar la administraciéon de Antes de aplicar un  parche
medicamentos por via oral, se transdérmico, es importante limpiar la
recomienda ofrecer un sorbo de agua o zona de aplicacién con agua pura, sin
Jugo antes de dar la medicacién, lo que jabén ni  alcohol, 'y  secarla
ayuda a lubricar la boca y facilitar la completamente.

deglucion.
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Nota: Elaboraciéon
propia, tomado de
Biondi C, Bonsaver
C,Bunge S, Cullen C,
Diaz N, Dicattarina

S, et al. Manual de
Cuidados Paliativos
para Cuidados (29,
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Si la medicacion es liquida y su sabor es
desagradable, se puede refrigerar y
mezclar con jugos o liquidos saborizados
para mejorar su palatabilidad.

Para organizar la medicaciéon en
comprimidos, es atil utilizar
dispensadores de pastillas, también

conocidos como "pastilleros”.

Los parches deben colocarse en dreas de
piel limpia y seca, como el pecho o la
espalda, preferiblemente por encima de
la cintura, donde la absorcion es mds
efectiva.
Evitar aplicar parches sobre piel
quemada, con cortes, irritada o dolor. No
se debe afeitar la zona de aplicacién; si

hay vello, cortarlo con tijeras.

Si la persona tiene problemas para
tragar comprimidos, se puede considerar
una forma liquida o jarabe, y consultar
que comprimidos pueden ser trituradosy
luego mezclados.

Sila persona enferma estd medicada con
morfina, oxicodona u otro fdrmaco en
comprimidos de liberacién prolongada,
hay que asegurarse de que la persona los
trague con un sorbo de agua y no los
mastique.

Es crucial asegurarse de que la persona
esté bien sentada al recibir la
medicacion, ya que administrarla a
somnoliento o

alguien  acostado,

Al colocar el parche transdérmico, evitar
tocar la parte adhesiva y presionar
firmemente para asegurar que los

bordes estén bien adheridos a la piel.

Al cambiar de parche, retire el anterior y
aplique el nuevo en una zona diferente
para evitar irritacion cutdnea. Si el
parche se despega o causa irritacion,

reempldcelo en una zona alternativa.

Mantenga un registro detallado del dia y
hora de colocacién de cada parche, asi
como de cudndo debe ser reemplazado.

Cada parche debe ser cambiado a

También se puede utilizar la via transmucosa oral,
la cual comprende las transmucosa bucal, lingual y
sublingual. La bucal implica administrar medicamentos
por la mucosa de la boca y el paladar, excluyendo las
zonas lingual y sublingual (24). Existe una formulacién
producida con citrato de fentanilo transmucoso oral
(OTFC), esté disponible como una pastilla edulcorada
con una base de esta sustancia, para administracion
oral mediante succién, para facilitar la absorcidn
transmucosa oral . Es importante indicar al paciente que
debe colocar el OTFC junto a la mucosa bucal, entre la
mejilla y la encia, moviendo la unidad suavemente de
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un lado a otro por 15 minutos para lograr la absorcién
efectiva del OTFC (49),

Enla via transmucosa lingual, el medicamento se coloca
sobre la superficie de la lengua, donde se disuelve.
Finalmente, en la via sublingual, se ubica debadjo de
esta, donde se diluye hasta cierto punto, pues algunas
formulaciones pueden dejar un resto minimo. La via
sublingual es comunmente utilizada para administrar
ansioliticos, neurolépticos y analgésicos de accién rapida
(24), Esta ruta permite una absorcién pronta del farmaco,
lo cual es beneficioso para tratamientos que requieren
un efecto inmediato.

La via subcuténea (SC) es frecuentemente empleada
para controlar varios sintomas en pacientes al final de la
vida y es alternativa a la via parenteral (intramuscular o
endovenosa) en situaciones donde no se puede emplear
la via enteral ™. En ausencia de un acceso venoso, la
preferenciacorresponde ala subcutdneq, siendo efectiva,
factible en su uso, segura y econémica ?47248), Ademds,
por su facil colocacidn, manejo, y presentar menor riesgo
de complicaciones que la via venosa, puede ser utilizada
en el domicilio por las personas enfermas y sus familiares,
pues brinda seguridad y eficiencia al proporcionar un
tratamiento con diversos fGrmacos (2224,

Al final de la vida se prefiere la instalaciéon del catéter
subcutdneoentroncooabdomenporsobreextremidades,
dado la potencial disminucidn en la perfusidn periférica
(249)_ Las zonas habituales para la puncién necesitan que
el tejido subcutdneo presente un espesor de al menos
1-2.5 cm 9, Entre las ventajas ofrecidas por la via SC,
estd el permitir la autonomia del paciente, puede ser
usada en el domicilio, es una técnica poco agresiva, y
al absorberse lentamente los medicamentos o fluidos
administrados, precisa un menor nidmero de punciones
25 Las d@reas de puncién son las siguientes:
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Figura 19.
Sitios de puncién en
la via subcutanea

Nota: Elaboracién
propia, adaptado
de Manual de
Cuidados Paliativos
de Extremadura.
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INFRACLAVICULAR
Ideal para hidratacién si la zona del abdomen est4
comprometida. Debe evitarse el ejido mamario en
mujeres

DELTOIDES
Zona de primera eleccién cuando hay contraindicacién
en el abdomen. Su uso es frecuente para administrar
medicacién en bolos.

ABDOMEN
Sitio de eleccién en hipodermoclisis, por su gran
supeficie de absorcion

MUSLO ANTERIOR
Es la zona més dolorosa, se debe utilizar como Gltimo
recurso, pero es fécil para que el mismo paciente se
administre la medicacion

ESCAPULAS
Utilizada para hipodermoclisis y para pacientes con
sindrome confunsional

20T OalaCataOateOp

Antes de iniciar el procedimiento debemos verificar,
contamos con todos los insumos necesarios para
realizarlo. Al elegir el drea de puncién es importante
comprobar que la zona no presente erosiones, cicatrices,
radiadas, infecciones o edemas. El paciente ha de
encontrase en una posicidén comoda. Realizar el lavado
de manos y proceder con la asepsia del sitio para la
puncion. Formar un pliegue cutdneo superficial con los
dedos indice y pulgar de la mano no dominante, es
recomendable presionar hacia abajo para asegurar
no llegar con la aguja al tejido muscular. Introducirla
con el bisel hacia arriba en un dngulo 45°, en personas
delgadas con poco tejido adiposo y en nifios, 30° si
hay poco espesor de tejido subcutdneo y si el individuo
presenta caquexia. No aspirar por técnica. Si refluyera
sangre se debe cambiar el sitio de puncion. Soltar el
pliegue cutdneo. Asegurar el catéter y la llave de tres
vias o extensién preservando la piel para evitar Glceras
o laceraciones por presion. El punto de insercion se
mantendrd visible protegido con un apésito transparente.
Abstenerse de realizar masaje o presion en la zona.
Finalmente, se recomienda dejar comoda a la persona,
rotular y registrar el proceso consumado (14243248252),



Tabla 35.
Indicaciones y
contraindicaciones
de la via subcutanea

Nota: Elaboracion
propia, adaptado de
Manual Bdsico de
Enfermeria Paliativa.
Cuidados
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Al
en

ser una via parenteral, es importante tomar

consideracién las siguientes indicaciones vy

contraindicaciones:

Indicaciones Contraindicaciones

Cuando no es posible administrar Anasarcay edema severo

medicamentos por via oral

Presencia de fistulas eséfago-traqueales Alteraciones de la coagulacién

o entero cutdneas

Pacientes con alteraciones Infecciones, hematomas, zonas

neuroldgicas, sedacién y agonia. infiltradas o con pérdida de la
continuidad del tejido.

Debilidad extrema del paciente Hipoperfusién periférica

Incumplimiento terapéutico Paciente caquéctico

Dificultad para la insercion de catéter Negativa del paciente

endovenoso

Los cuidados que debemos procurar en la via subcutdnea
son: (14,243,248,252)

« Vigilancia peridédica sobre la zona de puncién.

« Al aparecer cualquier signo o sintoma que
comprometa el sitio de puncién es recomendable
buscar otra zona alternativa.

« Aplicar compresas frias puede ser beneficioso
si se presentan casos de complicaciones locales
como celulitis y eritema.

- Informacién al paciente y/o familia sobre
la indicacién de esta via para controlar la
sintomatologia del paciente.

« Observar si existe precipitacion de fdrmacos.

« En caso de dolor se debe verificar el volumen a
administrar y la velocidad.

« En caso de realizar hipodermoclisis y administrar
medicamentos se debe colocar dos catéteres
subcutdneos para cada procedimiento.

« Realizar el cambio del catéter segln protocolos
de cada institucion.
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« Entrenar a la familia con la finalidad de asegurar
el manejo y cuidado correcto de la via SC para
reducir posibles complicaciones en el paciente.

Otra de las vias esgrimidas para controlar
sintomatologias en pacientes que transitan su etapa
final es la via intravenosa IV. Esta es adecuada para
administrar medicamentos en individuos hospitalizados
y presentando mal manejo de sintomas, pues favorece,
el fdrmaco actie mds rdpido. Es aconsejable su
colocacidén en todas las personas con riesgo a presentar
complicaciones causadas por el sufrimiento tales como
la disnea, hemorragia o agitacion 244,

Un problema recurrente con esta via es el uso
prolongado. Este, sin los debidos cuidados, agravaria
el cuadro clinico, pues en los pacientes terminales los
accesos venosos se tornan dificiles y el personal de
salud generalmente mantiene estos catéteres por largos
periodos para administrar los respectivos medicamentos.
Es recomendable considerar el emplear la via SC en las
atenciones al final de la vida, cuando es imprescindible
suministrar liquidos o farmacos y no hay posibilidades
por la via IV (253),

El Ministerio de Salud PuUblica recomienda para los
pacientes que necesitan la administracion de opioides
por via intratecal o epidural por presentar dolor severo,
dolor neuropdtico severo, y dolor severo presentado al
moverse, se debe contar con un equipo interdisciplinario
compuesto por especialistas del dolor, cuidados
paliativos y anestesidlogos (59,

Cuidados post-moértem

La atencién post mortem es realizada por el personal de
enfermeria en el dmbito hospitalario y extra hospitalario.
Para llevar a cabo las actividades correspondientes, se
deben reconocer las creencias religiosas y culturales, con
la finalidad de brindar el acompanamiento adecuado en
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cuanto al duelo en la familia y las demandas especificas
para dichos cuidados. La muerte es una realidad a la
cual estd sujeto el enfermero, por ello es necesario,
todos los profesionales tomen en consideracidén lo antes
mencionado, ademds del desarrollo de ciertas actitudes
y aptitudes para permitir ofrecer una asistencia
con calidad. Se debe tomar en cuenta el manejo de
emociones y expresiones que podrian influir en la labor,
y consecuentemente repercutir negativamente en el
fallecido y sus seres queridos (%9,

Dentro de los objetivos del cuidado post-mortem
tenemos la preparaciéon del fallecido para ser visto por
la familia. Se debe procurar la identificacién correcta del
paciente antes del traslado a la morgue o funeraria. Es
muy importante la disposicion esmerada de los objetos
pertenecientes al paciente. Se considera imprescindible
la verificacién oportuna sobre fenecidos donadores de
6rganos vitales (255256),

Los materiales necesarios para realizar las intervenciones
post-mortem incluyen: kit comercial para morgue que
contendrd bridas de gasa o hilo, correas para el mentén,
un sudario y tres etiquetas para identificacion. Ademas

de estos elementos, la enfermera debe reunir lo siguiente
(257).

« Guantes y bata desechable
« Bolas de algoddn
 Esparadrapo

« Gasas

« Apobsitos

« Bolsa de plastico para pertenencias
« Palangana

« Recipiente con agua

« Jabén

* Toallas

* Peine

« Esponja

 Panal
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+ S@banas limpias

« Camilla o carro de morgue
- Manilla de identificacién

» Formularios administrativos

El procedimiento se realizard siguiendo las
siguientes recomendaciones:(68,215)

« Realizar higiene de manosy colocarse los guantes
y bata desechable.

 Levantar el cabecero de la cama ligeramente
para evitar se acumulen liquidos en la cabeza o la
cara.

« Recoger las muestras si es que fueron solicitadas.
« Preguntar si la familia desea participar en la
preparacion del cuerpo. Ofrecerse a disponer
compafia de apoyo para ella (lider religioso
del paciente/ familiares, personal dedicado a la
atencién espiritual o especialista en pérdidas)
durante el proceso.

« Preguntar por las peticiones de la familia sobre
la preparacion del cuerpo tal como usar ropa
especial u objetos religiosos. Ser consciente de que
las prdcticas personales, religiosas o culturales
determinan si afeitar o no el vello facial masculino.
Obtener permiso antes de rasurar una barba.

* Quitar todo equipo, tubos y vias permanentes.
Estimar que la autopsia o la donacién de érganos
plantea a menudo excepciones a la retirada, por lo
cual se debe consultar la politica sostenida por la
institucion en estas situaciones.

 Determinar cudles objetos personales
permanecen con el cuerpo (p. ej, anillo de bodas
o simbolo religioso) y proporcionar los otros a los
familiares. Registrar la hora, fecha, descripcion
de los recepcionados y quién los recibié. Guardar
cualquier articulo que se deje accidentalmente y
entrar en contacto con los seres queridos para mds
instrucciones.

« Limpiar el cuerpo a fondo, manteniendo los
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estdndares de seguridad para los fluidos corporales
y la contaminacién cuando estd indicado. Peinar el
cabello del paciente o poner las pelucas personales.
« Realizar el taponamiento de orificios y cavidades
ante la salida de fluidos.

« Colocar un panal parala incontinencia bien sujeto
debajo de las nalgas y entre las piernas.

« Cerrar los ojos del caddver manteniéndolos
cerrados suavemente; dejar las dentaduras en
la boca para mantener la forma facial;, cubrir
cualquier signo de trauma corporal. Amortajar el
cuerpo y cubrir con una sdbana.

« Mantener una alineacién corporal correcta.

* Realizar la notificacibn a los diversos
departamentos y al personal, de acuerdo con las
normas.

« Preparar y limpiar el entorno, eliminar el mal olor
de la habitacién si es necesario y atenuar las luces.
« Ofrecer a los familiares la opcidn de ver el cuerpo
y preguntar si quieren que los acompare la
enfermera u otras personas dedicadas al apoyo.
Evitar restringir el nGmero de visitas.

« Proporcionar intimidad y una atmédsfera tranquila.
Valorar si los seres queridos necesitan o desean la
presencia de la enfermera en ese momento. Si esta
se vaq, decirles como localizarla.

« Responder a las preguntas sobre la donacién de
organos o la autopsia.

- Etiquetar el cuerpo, en concordancia con las
normas, después de que la familia haya salido.
Seguir los procedimientos sobre seguridad para
las precauciones con los fluidos corporales o
problemas de contaminacion.

« Mantener la intimidad y la dignidad al transportar
el cuerpo a otro lugar; cubrirlo, 0 a la camilla con
una sdbana limpia.

Notificar a la funeraria o al forense
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GLOSARIO

Aceptacion: Capacidad para aceptar la realidad de una
persona.

Agonia: Estado que precede al de la muerte.

Alivio de Sintomas: Tratamiento disefiado para reducir o
eliminar los sintomas de una enfermedad, sin curar
la causa subyacente.

Alivio del Dolor. Estrategias y tratamientos utilizados
para reducir o eliminar el dolor fisico del paciente,
mediante medicamentos, terapiasy otros enfoques.

Asertividad: Es una habilidad fundamental aplicada
principalmente en la comunicacién, ayuda a
comprender y/o respetar los derechos e ideologias
de las personas.

Astenia: Estado de cansancio, debilidad y agotamiento
general, fisico y psiquico, que se caracteriza por la
falta de energia vital necesaria para realizar alguna
actividad.

Aturdido: Incapacidad para razonar en condiciones que
generen estrés, causando sensacion de desmayo,
nduseas o vémito.

Autonomia del Paciente: El derecho del paciente a tomar
decisiones informadas sobre su propio tratamiento
y atencidn, incluida la opcién de rechazar ciertos
procedimientos.

Bioética: Disciplina dedicada al estudio de los problemas
éticos que pueden surgir en la salud.

Buen morir: Significa morir sin dolor, acompanado de
sus seres queridos, reconciliacidon consigo mismo y
Dios.

Caquexia: Pérdida de peso corporal y masa muscular,
debilidad, que se pueden presentar en los pacientes
con cdncer, sida u otras enfermedades cronicas.

Cancer Terminal: Etapa avanzada de cdncer en la que el
tratamiento curativo ya no es efectivo y se prioriza
aliviar los sintomas.

Compasion: Sentimiento de tristeza sobre el
padecimiento y sufrimiento vivenciado por una
persona que impulsa a brindarle ayuda.
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Comunicacion asertiva: Técnica consistente en frenar y
disipar la tensidén provocada en una conversacion,
al mismo tiempo que se da parte de la razén al
otro, pero sin perder tu postura.

Comunicacion interpersonal: Sucesion por la cual se
intercambia informacidén o sentimientos a través
del lenguaje verbal o no verbal. Constituye un
componente esencial de las relaciones humanas.

Confidencial: Reservar la cesidén del paciente sobre si
mismo, y patologias donde los principios éticos,
principalmente de autonomia y no maleficencia,
estdn ligados a preservar la informacion.

Contencion: Moderar, aminorar impulsos o instintos
propios en la persona dentro de una situacion,
empleando la habilidad nacida en una actitud
empdtica.

Contribucion: Actividades que generan beneficios a las
personas.

Cuidados de Fin de Vida: Atencién brindada a los
pacientes en las etapas finales de la vida, enfocada
en la comodidad y la dignidad.

Cuidado Integral: Enfoque que atiende las necesidades
fisicas, emocionales, psicoldgicas, sociales vy
espirituales del paciente y su familia.

Cuidado Paliativo Domiciliario: Cuidados paliativos
brindados en el hogar del paciente, en lugar de un
hospital o institucién.

Cuidado Espiritual: Atencién que se centra en las
necesidades espirituales y emocionales del
paciente, especialmente importante en el final de
la vida.

Cuidado Integral: Enfoque que abarca todos los aspectos
del bienestar del paciente, incluyendo los cuidados
fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

Deliberacion: La accién de considerar y reflexionar sobre
las ventajas o desventajas que conllevan tomar
una decisidn determinada, bien sea en manera
individual o grupal.
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Delirio: Estado de alteracibn mental, generalmente
provocado por una enfermedad o un trastorno, en el
que se produce unagranexcitacion eintranquilidad,
desorden en las ideas y alucinaciones.

Desahucio: Desamparo, despojo de la posesidn.

Dignidad: Cualidad del ser humano, reconocido por
el respeto hacia si mismo o hacia los demads,
asimismo el comportamiento responsable.

Dinamismo: Forma parte en las cualidades de los seres
humanos, caracterizado por la agilidad y energia
para solucionar problemas.

Disnea: Es la sensacidén de ahogo, dificultad respiratoria
o falta de aire.

Dolor agudo: Respuesta normal, fisiolégica y predecible
del organismo frente a una agresién quimica, fisica
o traumdtica.

Dolor idiopético: Se trata de un dolor que no tiene una
causa subyacente aparente.

Dolor irruptivo: Exacerbacion transitoria del dolor que se
manifiesta espontdneamente o se relaciona con
un factor desencadenante especifico, predecible
o impredecible, a pesar del dolor basal estable y
adecuadamente controlado.

Dolor Refractario: Es el dolor que no responde al
tratamiento con opioides estandar y [o terapias
adyuvantes.

Dolor somadtico: Es aquel cuyo origen es la informacién
nociceptiva procedente de cualquier tejido que
constituye la estructura del cuerpo.

Dolor visceral: Dolor causado por la distensidn de las
capas que rodean un érgano visceral. Es de tipo
cdlico y aumenta con la palpacion.

Dosis de Mantenimiento: Es aquella que permite
mantener los niveles terapéuticos en un fdrmaco
reponiendo la cantidad de este, eliminado en un
intervalo posolbgico.

Duelo: El proceso de adaptacidbn emocional que
atraviesan los familiares tras morir un ser querido.

Empatia: Intervencion afectiva generalmente aplicada
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al aparecer los sentimientos de otro individuo.

Enfermedad Terminal: Enfermedades que no tienen
cura y poseen un prondstico de vida limitado,
generalmente con una esperanza vital sobre los
seis meses 0 menos, como el cdncer avanzado,
dolencias cardiacas o neuroldgicas.

Equitativo: Indica ausencia de diferencias injustas que
pueden ser remediables.

Escucha activa: Es una técnica para lograr en el oyente
su compromiso con el emisor, por medio de la
atencidén enfocada en el mensaje que se quiere
transmitir.

Estertores pre mortem: Son ruidos respiratorios
aparecidos en el final de la vida. Se deben a
la acumulacién de secreciones en las vias
respiratorias 34.

Eternidad: Perpetuidad sin principio, sucesion, ni fin.

Expectativas: Posibilidad de lograr algo y esperanza
sobre el poder realizarlo.

Fase Terminal: Etapa final de una enfermedad donde
se espera que el paciente fallezca en un periodo
relativamente corto en el tiempo (normalmente en
los préximos seis meses).

Futilidad: Cualidad de una actuacion médica que, o bien
es inGtil para conseguir un objetivo beneficioso, o lo
consigue, pero el costo son molestias o sufrimientos
desproporcionados para el paciente o serios
inconvenientes econdémicos, familiares o sociales.

Holistico: Con respecto a la salud, hace referencia a la
relacion que tiene el funcionamiento del organismo
del ser humano en manera integral, donde se
conozca la parte fisica, mental, emocional y social
como partes de cada persona.

Hospicio: Institucién o servicio dedicado a proporcionar
cuidados paliativos y atencién terminal a pacientes
con enfermedades incurables, generalmente en su
etapa final de vida.

Hospitium: En latin, halla su raiz en la palabra hospicio,
que significa casa de huéspedes.
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Inconsciencia: Estado presente en la persona que ha
perdido el conocimiento y por ello la capacidad
para percibir y darse cuenta de cudnto le rodea.

Introspeccion: Acto de buscar el propio interior, en sus
pensamientos, sentimientos y acciones.

Lenguaje no verbal: Proceso de comunicacion mediante
el cual se transmite un mensaje empleando gestos,
signos o indicios.

Lineal: Narrada de acuerdo con el transcurso natural del
tiempo.

Manejo del Dolor. Estrategias y tratamientos para aliviar
el dolor en pacientes con enfermedades graves o
terminales.

Muerte: Es el final de la vida, algo inevitable, la experiencia
final para todos los organismos vivientes, si bien
cada personatiene sus propios lapsos existenciales.

Percepcion: Es la manera de interpretar la informacion
externa e interna que se percibe con los sentidos.

Principio de Autonomia: La capacidad de las personas
para deliberar sobre sus finalidades personales, y
actuar bajo la direccién propuesta en las decisiones
que pueda tomar.

RCF: Restablecimiento de Contactos Familiares. Término
utilizado en el drea de enfermeria para hacer
referencia a la restauracion y conservacion del
contacto entre las personas que conforman una
familia.

Resignacion: Entrega voluntaria que alguien hace sobre
si, poniéndose en voluntad de otra persona o
situacion.

Resiliencia: Capacidad que tiene una persona para
superar hechos traumaticos, tales como la muerte
de un familiar, accidentes, etc.

Suicidio Asistido: Acto de ayudar a un paciente a morir,
proporcionando los medios o la informacion
necesaria para hacerlo, en circunstancias muy
especificas y reguladas.
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Sedacion Paliativa: Emplear medicamentos para inducir
un estado de sedacion profunda en pacientes con
sintomas intratables, como el dolor o la dificultad
para respirar, en sus Ultimas etapas de vida.

Terapia Convencional: Tratamiento que los profesionales
de la salud aceptan y usan ampliamente. Se
distingue de los procedimientos alternativos o
complementarios, en que estos no se emplean tan
prodigamente.
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Este libro nos invita a transitar por los multiples caminos que convergen en los cuidados
paliativos, donde la ciencia médica se encuentra con lo mds profundo de la experiencia
humana. No se trata solo de protocolos clinicos, sino de comprender como acompanar
con dignidad y compasion ese momento Gnico en que la vida se prepara para su ocaso.

La obra nos guia a través de un viaje histérico que comienza en los modestos hospicios
del siglo XIX y llega hasta los modernos sistemas de salud, mostrando cémo hemos
aprendido a mirar la muerte no como fracaso médico, sino como parte esencial de la
existencia humana. En sus pdginas descubrimos como las décadas de 1980 y 1990
marcaron un punto de inflexiéon, cuando la medicina comprendié que mds alla de curar,
existia el sagrado deber de cuidar.

Con mirada compasiva pero rigurosa, el texto explora el complejo entramado emocional
que teje el final de la vida. Nos acerca a las multiples caras del duelo, a ese dolor que no
siempre se ve pero que duele tanto como el fisico. Nos recuerda la importancia de la
espiritualidad, esa dimensién tan personal que a menudo da sentido a lo que parece
insoportable. Y sobre todo, nos alerta sobre el silencioso sufrimiento de quienes
acompanan dia tras dia - los cuidadores - esos héroees cotidianos que también
necesitan ser cuidados.

El libro no elude los aspectos prdcticos: nos ofrece herramientas concretas para aliviar
el dolor, para manejar sintomas complejos, para encontrar palabras cuando las
palabras faltan. Nos ensefda cémo comunicar lo incommunicable, cémo tomar
decisiones dificiles con ética y humanidad, como tender puentes entre el conocimiento
médico y las necesidades emocionales de pacientes y familias.

Al analizar modelos de atencién en diversos contextos, especialmente en Ecuador, la
obra nos confronta con una realidad ineludible: el acceso a cuidados paliativos dignos
sigue siendo un privilegio para pocos. Esta constatacion se convierte en un llamado
urgente a la accién, en un compromiso que nos interpela como sociedad.

Mds que un manual académico, este libro es una invitacion a repensar nuestra relacion
con la finitud. Nos desafia a construir una medicina que no solo prolongue la vida, sino
que acompafie con sabiduria y ternura su final. En sus pdginas late una verdad
profunda: cuidar bien al que se va es, en Gltima instancia, un acto de amor que nos
humaniza a todos.
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