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Las personas con enfermedad terminal y la 
necesidad de cuidados paliativos: una deuda 
pendiente de los servicios de salud

Patients with terminal illness and needs for palliative 
care: a pending issue for healthcare services

RESUMEN
Los cuidados paliativos, además de ser parte de las competencias que debería haber adquirido 
un profesional de la salud durante su formación, son una necesidad en crecimiento para 
pacientes de diferentes grupos etarios, ya sea para enfermedades oncológicas, cardiovasculares, 
degenerativas, entre otras. Se consideran un reto para los servicios de salud por ser cuidados 
complejos, que requieren de trabajo en equipo, recursos humanos y sistemas que funcionen 
adecuadamente. Los aspectos de gestión, salud pública, integración de servicios, dilemas 
éticos y aspectos legales en transición son las principales barreras a las que se enfrentan los 
profesionales que atienden personas con enfermedad terminal. Una de las principales armas 
que tenemos es consolidar programas educativos para empoderar con conocimiento a los 
profesionales y, de esta forma, que hagan notar la necesidad del manejo humano de la salud 
de personas con enfermedades terminales.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Enfermo terminal; Cuidado terminal; Medicina paliativa; 
Programas de cuidados paliativos (fuente: DeCS BIREME).
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ABSTRACT
On top of all competences that a healthcare professional should have achieved during his/her training, palliative care is a 
growing need for patients from different age groups affected with cancer, cardiovascular diseases, degenerative conditions, 
and the like. Palliative care is a huge challenge for healthcare services, because this requires adequate teamwork, human 
resources and adequately functioning systems. Management, public health, service integration, ethical dilemmas, and ethical 
issues are the main barriers that physicians taking care of terminally ill patients must deal with. One of our main strategies 
for tackling this situation is to consolidate educational programs, so healthcare professionals may become empowered with 
knowledge; so, they may disclose the need for humanizing healthcare of terminally ill subjects.

Keywords: Palliative care; Terminally Ill; Terminal care; Palliative medicine; Hospice care (source: MeSH NLM).

INTRODUCCIÓN
Actualmente, las enfermedades crónicas afectan a grupos 
etarios cada vez más jóvenes, lo que implica que el tiempo para 
deteriorar la salud es mayor; además, hay un incremento en la 
esperanza de vida que trae como consecuencia una expasión 
de la morbilidad o discapacidad asociadas [1]. Esto es evidente 
en grupos etarios con enfermedades de pobre pronóstico, ya 
sean de causa cardiovascular [2], oncológica [3] o degenerativa [4]. 

Las herramientas de los sistemas de salud han mejorado 
cualitativamente y la sobrevida, en líneas generales, ha 
aumentado [5]; sin embargo, la información sobre calidad de vida 
y calidad de fallecimiento de las personas con enfermedades 
crónicas, la infraestructura sanitaria y otros factores en el país 
son muy pobres [6].

Existen aún debilidades en la atención de los centros de salud 
que brindan atención paliativa (AP); además, no hay un adecuado 
marco normativo y tanto la gestión de servicios como la 
capacitación de los recursos humanos son escasos. Por otro lado, 
la educación en salud tradicional tiende a orientar al estudiante 
a que la curación de la enfermedad es la única meta a alcanzar o, 
cuando esta no se pueda, adoptar un manejo del cuadro clínico 
limitado a la supervivencia del paciente.

El profesional de la salud debe hacer un tamizaje en sus pacientes 
y discernir quiénes son tributarios de tratamiento curativo o 
no, con criterios objetivos basados en evidencia, aplicados con 
capacitación previa y sujetos a principios bioéticos [7-10]. El código 
de ética del Colegio Médico del Perú relata que el profesional de 
medicina tiene por misión la preservación de la salud del paciente 
y, cuando no fuese posible, el alivio de las dolencias; además, en 
todos los casos, brindar consuelo a él y sus familiares.

La creciente cantidad de pacientes con estadios avanzados 
de enfermedades crónicas, enfermedades terminales (ET) y la 
necesidad de cuidados paliativos (CP) instan que los servicios 
de salud establezcan un plan de trabajo para afrontar las 
necesidades de atención. Esta preparación debe incluir a la 
educación en salud desde pregrado, donde la instrucción para 
brindar un manejo paliativo es prácticamente nula [11]. También 
capacitar al personal no sólo en temas éticos y de calidez de 
atención sino en el correcto diagnóstico, tamizaje, seguimiento 

de casos y gestión de servicios de personas con ET [12,13]. 
Finalmente, afianzar conocimientos bioéticos y promover la 
creación o adecuación de normas legales [14,15] que faciliten la 
labor del personal de salud respecto al trato digno del paciente 
terminal y si familia.

La presente revisión tiene como objetivo dar un panorama de 
la situación actual sobre ET y CP, proponer un plan de trabajo 
multidisciplinario de forma conjunta, realzar la importancia de 
un manejo temprano y destacar las implicancias que podrían 
traer las personas con ET a nivel social, económico y sanitario, 
de no ejecutarse políticas y planes de salud pública sostenibles.

Usuarios de servicios de salud con enfermedad 
terminal: requerimientos y legislación comparada

Los requerimientos de servicios de CP varían según grupo etario 
y sexo; en adultos mayores y en el sexo femenino hay mayor 
frecuencia de necesidad de manejo paliativo [16]. Por otro lado, el 
cáncer y las enfermedades cardiovasculares son las que requieren 
CP de forma más frecuente [17].

En relación con la normativa regional, en Uruguay, desde 
el año 2008 existen leyes que incluyen la AP. En Argentina, 
gobierno federado en el que cada provincia adopta de manera 
independiente la legislación nacional, no existe una ley de CP; en 
el año 2012 se aprobó la ley de “Muerte digna” que faculta a los 
pacientes y familiares a limitar los esfuezos terapéuticos cuando 
se trate de enfermedades de pobre pronóstico e irreversibles. 
En Brasil existe un plan nacional de CP y control de dolor crónico 
dictados por el Ministerio de Salud y la Agencia Nacional de 
Vigilancia Sanitaria y, desde 1998, son un requisito para el registro 
de centros de atención oncológica. En el año 2002 se incluyeron 
los CP en el Sistema Único de Salud y se implementaron equipos 
multidisciplinarios. 

En Chile, la Ley de garantías explícitas de salud incorporó el 
Programa de alivio del dolor y CP al sistema de acceso universal. 
En Panamá recientemente se adoptó un programa nacional 
de CP, se modificó la ley existente y se aumentó el número 
de días autorizados para prescribir opioides no parenterales. 
En Colombia se garantiza explícitamente el CP como parte del 
manejo integral de pacientes con cáncer y su familia; su Ley 
establece que los CP están orientados al mejoramiento de la 
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calidad de vida de pacientes y sobrevivientes de cáncer y de 
sus familias. En México, en 2009 se incluyó en la Ley de Salud el 
derecho de recibir CP, y en 2014 se declaró la obligatoriedad de 
los esquemas de manejo integral de CP así como los procesos 
señalados en la Guía del Manejo Integral de CP [18].

En nuestro país se creó la Ley que será base del Plan nacional 
de CP para enfermedades oncológicas y no oncológicas. El 
Poder Ejecutivo a través del Ministerio de Salud (MINSA), en su 
condición de ente rector del Sistema Nacional de Salud, debe 
elaborar el Plan Nacional de CP para enfermedades oncológicas 
y no oncológicas [19]. En la elaboración del Plan Nacional, el 
MINSA convocó a las entidades públicas del sector, a sociedades 
y asociaciones científicas relacionadas a la especialidad y a las 
entidades privadas especializadas para que formulen aportes 
a su redacción. Dicho documento atiende las enfermedades 
crónicas progresivas que generan dependencia y constituyen 
amenazas para la vida, e indica que la atención ha de contener 
apoyo espiritual y psicológico y las medidas necesarias, con 
enfoque intercultural, que demandan los enfermos crónicos y 
terminales [20].

Adicionalemnte, en febrero de 2019 se publicó la Ley N° 
30681 que regula el uso medicinal y terapéutico del cannabis 
y sus derivados, resaltando que promueve la investigación en 
universidades e instituciones de investigación en salud [21].

Definiciones y conceptos básicos para la toma de 
decisiones

Podemos definir el término “cuidados paliativos” como los 
servicios de salud destinados al alivio de problemas físicos, 
psicosociales y espirituales dirigidos a las personas con 
enfermedad terminal y las de su entorno [22]. Adicionalmnete, 
para comprender adecuadamante lo expuesto, la definición 
de ET debe ser clara. La U.S. Centers for Medicare & Medicaid 
Services la define como el conjunto de procesos físicos, 
emocionales, sociales e intelectuales causados por una 
enfermedad en etapa avanzada que decrementa la “capacidad” 
de la persona y afecta su pronóstico y posibilidad de curación; 
es de naturaleza multicausal, con una expectativa de vida menor 
a los seis meses [23].

Los CP tienen un abordaje interdisciplinario y se enfocan en 
la prevención y alivio del sufrimiento, además de brindar 
soporte para mantener calidad de vida en personas que tienen 
enfermedades de pobre pronóstico, síntomas complejos y/o 
ausencia de tratamiento curativo. Los servicios que brindan 
suelen abordar las necesidades de los usuarios (paciente y 
su entorno) de tal forma que los síntomas sean detectados y 
manejados en todas las etapas de la evolución de la enfermedad 
del paciente y no solo en los últimos momentos de vida del 
paciente como suele pensarse. Inclusive, existen modelos de 
atención de enfermedades potencialmente curables, en los 
cuales los servicios de CP tienen un rol importante para que los 
usuarios sobrelleven enfermedades de tratamientos largos y 

muchas veces agotadores de una mejor manera [24,25], incluyendo 
a la familia como parte del manejo.

Por ello, es sabido que, además de un correcto manejo de 
molestias, síntomas físicos y psíquicos, los servicios de CP deben 
plantearse metas que incluyan a la evaluación y manejo integral, 
pactando objetivos a corto y largo plazo, orientándolas según 
las necesidades, creencias y evolución clínica de los usuarios. 
Para tal fin, es necesario contar con un equipo multidiscipliario 
de profesionales que cubran los aspectos psicológicos, sociales, 
espirituales, económicos, legales y clínicos [26]. En ese sentido, la 
evaluación en servicios de CP, por ser de carácter interdisciplinario, 
requiere del uso de escalas estandarizadas y capacitación para 
su correcta aplicación, además de una historia clínica detallada. 
Por otro lado, existe evidencia de beneficios al explorar puntos 
específicos en el cuidado – p.e. exploración del dolor, estado de 
ánimo, cognición, clínica respitratoria y gastrointestinal- con el 
fin de evitar quejas en la atención posteriores [27].

En la evaluación de CP, antes que realizar una evaluación 
minuciosa o centrada solo en las necesidades de los usuarios, es 
importante determinar la fuente principal de sintomatología. Así, 
surgen términos como Total pain (Dolor total), con el interés de 
unificar el sufrimiento emocional, físico y psíquico, los temores 
ante la enfermedad y la ansiedad anticipatoria [28]. Si bien 
cuantificar objetivamente el dolor total no es factible, el hacer 
un abordaje que incluya todos sus dominios logra resultados 
positivos en relación a tolerancia al tratamiento, manejo de 
síntomas, entre otros [16,28].

En este punto es preciso recordar conceptos como la eutanasia, 
definida como la acción de retirar la vida del ser humano por 
consideraciones humanísticas –evitar el sufrimiento ante una 
enfermedad incurable, etc-; distanasia, acción de brindar un 
tratamiento fútil o inútil que no brinda beneficios al paciente 
con ET con el fin de retrasar el proceso de morir, trayendo como 
consecuencia una muerte prolongada, lenta y, con frecuencia, 
acompañada de sufrimiento, dolor y agonía. Frente a esto surge 
el concepto de ortotanasia, que es el arte de morir bien, humana 
y correctamente, sin ser victimado por la mistanasia (muerte por 
abandono) o la distanasia, sin que esto implique abreviar la vida; 
es decir, transitar a la eutanasia [29].

Algunas creencias religiosas también se han expresado. Juan 
Pablo II en su “Carta a los ancianos” escribe: “… es preciso 
recordar que la ley moral consiente la renuncia al llamado 
ensañamiento terapéutico, exigiendo sólo aquellas curas que 
son parte de una normal asistencia médica. Pero eso es muy 
diverso de la eutanasia, entendida como provocación directa de 
la muerte… pueden tener un papel determinante el desarrollo 
de la medicina paliativa, la colaboración de los voluntarios y la 
implicación de las familias” [30]. 

El judaísmo reconoce que toda la vida es finita y, como tal, sus 
enseñanzas son compatibles con los principios de la medicina 
paliativa y el cuidado al final de la vida. La tradición judía 
contiene dentro de sus fuentes textuales el concepto de ET. El 
acortamiento de la vida a través del suicidio, el suicidio asistido 
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o la eutanasia está categóricamente prohibido. Aquellos 
pacientes con una ET pueden rechazar tratamientos que no 
son potencialmente curativos, especialmente cuando pueden 
resultar dañinos [31].

Evaluación de personas con enfermedad terminal: 
prevención, diagnóstico, orientación y manejo 
dinámicamente integral

Los puntos débiles de los servicios de CP [32] suelen ser diversos. 
La transición de un sistema sanitario a otro que incluya la 
atención de personas con ET y sus familias es un paso obligatorio 
en la actualidad, aunque puede presentar deficiencias que 
conlleven un mal funcionamiento [33]. Por ejemplo, en el hospital 
de la Marina de Guerra, Lima - Perú, la creación del Equipo 
funcional de CP en el Servicio de Geriatría conllevó problemas 
de adecuación al sistema establecido, capacitación del equipo 
multidisciplinario, en la gestión de citas -usualmente más de una 
especialidad es necesaria- y espacios físicos, la capacitación del 
equipo multidisciplinario y sustentación de la necesidad de la 
atención paliativa, entre otros. Lograr que el sistema hospitalario 
se adapte a un servicio de CP fue un obstáculo difícil de romper. 
Una estrategia para vencer este tipo de dificultades es evaluar a 
los casos en reuniones de equipo; así, en una sola consulta, los 
usuarios reciben un manejo consensuado en equipo, y durante 
el seguimiento, se van dosificando las atenciones [34].

La dispensación de fármacos y la disponibilidad de estos para 
un tratamiento oportuno también es una barrera importante. 
Habitualmente, se requiere el llenado de recetarios para 
fármacos controlados, contar con personal auxiliar de enfermería 
para el recojo de los fármacos y, con previa coordinación entre 
farmacia y el área clínica, la disposición de fármacos urgentes 
para el manejo de síntomas. Por tal motivo, es necesario incluir 
a químicos farmacéuticos en el equipo y así tener un stock de 
los fármacos de rescate más usados.

La información en relación a las actitudes, conocimientos y 
creencias del personal de salud y los usuarios acerca de los CP 
y el ET es variada. Un estudio realizado a personas con cáncer 
concluyó que los participantes notaban una atención satisfactoria 
al ser atendidos en unidades de CP en comparación con el manejo 
habitual [35]. Otro estudio evaluó el conocimiento de estudiantes 
de ciencias de la salud sobre CP y concluyó que no todos los 
tópicos eran dominados –sobre todo respecto al manejo de 
síntomas [36]; además, que el nivel de empatía con el sufrimiento 
del paciente era alto, por ello, los autores presumen que, en 
futuras generaciones, la atención de estos pacientes mejorará 
en el tiempo [37].

Por otro lado, existe un problema generado por la discordancia 
entre los síntomas reportados, la clínica descrita por el personal 
de salud y el tratamiento. Un estudio realizado a pacientes con 
diagnóstico de cáncer avanzado encontró que, si bien hubo 
concordancia entre lo reportado por personas y médicos, en 
aquellos casos en que se reportaban muchos síntomas, los médicos 

“decidían” cuáles eran los más importantes [38]. La sistematización 
de información mediante instrumentos de recolección, hitos 
terapéuticos y retroalimentación en equipos multidisciplinarios 
ayudaría a disminuir el impacto de este problema [39]. Así, en 
un estudio realizado con pacientes oncológicos, en el grupo 
de pacientes en el que el personal de salud no utilizó una 
entrevista estructurada había una mayor cantidad de indicaciones 
malinterpretadas por parte de los usuarios [40].

Por lo tanto, cuando nos referimos a un abordaje integral, no solo 
hay que asegurar un manejo paliativo interdisciplinario, sino que 
debemos verificar el seguimiento del tratamiento con base a hitos u 
objetivos, instrumentos y entrevistas estructuradas, sistematizando 
la información para propiciar la posibilidad de investigar 
posteriormente los hallazgos globales de las intervenciones [41,42]. 
En general, el contenido de la información debe contener datos 
sobre dolor, síntomas físicos, evaluación psicológica, antecedentes 
y evaluación psiquiátrica, evaluación cognitiva, comorbilidades, 
comprensión de la enfermedad, insight del cuadro actual, 
preferencias sobre el manejo y aspectos espirituales [43].

El siguiente reto es lograr enfocar el plan en los usuarios. Para 
tal fin, el equipo de CP debe contar con habilidades blandas 
sobre comunicación, lenguaje corporal, procesos de expresión 
empática y entrenamiento en comunicar malas noticias [44,45]. 
(Figura 1).
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Setting-up
Preparación de la entrevista: 

privacidad

Knowledge
Dar la información

Summary and Strategy
Plan y pasos a seguir 

centrados en la enfermedad y 
preferencias de la persona

Emotions
Anticiparse a reacciones, 

manejarlas y usar técnicas para 
responder

Perception
Lograr que la persona explique 
su enfermedad, tratamiento o 

pronóstico con sus palabras

Invitation
¿Cuánta información quiere 
el paciente? ¿Algún familiar 

será el que reciba la 
información en adelante?

Figura 1. Protocolo SPIKES para dar malas noticias.
Buckman R. How to Break Bad News: A Guide for Health Care Professionals. 
Baltimore: Johns Hopkins Press; 1992.

El enfoque hexagonal de cuidados de personas 
con enfermedad terminal: gestión integral de los 
problemas basados en objetivos

Realizar la evaluación integral del paciente con ET en la 
primera consulta es una meta difícil de conseguir; además, 
conceptualmente, debería ser evaluada por diferentes miembros 
de un equipo. Hablamos de gestión y no sólo de evaluación 
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para enfatizar que si algo se valora es para intervenir según las 
prioridades consensuadas entre los profesionales y las personas. 
Una herramienta útil es PEACE (del inglés: Physical, Emotive, 
Autonomy, Communication, Economic and Trascendent domains 
of quality of life) (ver Tabla 1) que evalúa muchas de las esferas 
que afectan la salud de los pacientes. Esta herramienta no tiene 
un punto de corte, pero sirve de “termómetro” para detectar las 
esferas que están alterando la calidad de vida [46].

Molestias, signos y síntomas físicos

Las molestías físicas varían según el grupo etario, enfermedad 
de base y presencia de enfermedad mental. En general, las más 
frecuentes son depresión, ansiedad, dolor, delirium, disnea, 
fatiga, trastornos del sueño, náuseas/vómitos, estreñimiento, 
hiporexia y diarrea. Al respecto, existen herramientas para evaluar 
la presencia de problemas o síntomas comunes. Una de ellas es la 
mnemotecnia PAIN RULES (ver Tabla 2) que orienta al evaluador 
a revisar los síntomas más frecuentes. No sirve para clasificar 
riesgos ni decidir el tratamiento, pero es útil para estructurar 
la entrevista [47,48]. Idealmente, cada molestia identificada por el 
evaluador debe ser detallada en relación a antecedentes, causas, 
factores gatilladores, manejo y antecedente de tratamientos 
previos, síntomas asociados, severidad cuantitativa e importancia 
del síntoma para los usuarios.

Para garantizar un adecuado manejo de síntomas físicos, 
el personal de salud debe incluir en su plan las metas del 
tratamiento y las prioridades del paciente. Esto puede lograrse 
con escalas numéricas en relación al impacto de dichos síntomas 
sobre su calidad de vida, funcionalidad o estado general. Esta 
congruencia entre la opinión del equipo de CP y la opinión de 
los usuarios debe ser dinámica en el tiempo [49,50].

Comprensión de la enfermedad y preferencias: rol 
del "insight"

Las personas que logran, gracias a una intervención oportuna del 
equipo de CP, una adecuada comprensión de su enfermedad – 
una adecuada “percepción” o “visión interna” de su enfermedad 
- suelen brindar información más detallada sobre sus síntomas y 
preferencias, lo cual facilita el manejo [51]. Este punto es crucial en 
la evaluación integral de personas con ET, pues el equipo de CP 
está obligado a informar a los usuarios acerca del diagnóstico y 
plan, dependiendo del grado de participación que el paciente y 
la familia desean tener. Los principios bioéticos de autonomía y 
justicia deben prevalecer y se debe comunicar lo consensuado a 
todo el equipo. El equipo debe evaluar la capacidad de decisión 
de los usuarios, en especial del paciente; esto tiene incluso 
implicancias legales en el caso de menores de edad, personas 
con trastornos neurocognitivos y otros tipos de discapacidad. 

Tabla 1. Herramienta PEACE ( Physical, Emotive,Autonomy, Communication, Economic and Transcendent domains of quality of life)
Dominios a evaluar sobre la Calidad de vida en personas con enfermedad terminal*

Físicos Emocionales de Autonomía  Económicos Trascendentales Comunicativos

Dolor Debilidad, cansancio 
o anergia

Dependencia 
funcional

Sentir que requiere 
más servicios de 
los que el sistema 
de salud le puede 
brindar

Sentirse 
abandonado o 
castigado por un 
ente superior 
(Dios)

Sentir falta de 
control sobre sus 
cuidados o "no 
entender qué es lo 
que desea"

Pérdida de apetito, 
úlceras o sequedad 
en cavidad oral

Insomnio o 
hipersomnia

Sentir que requiere 
más cuidados que 
los que su familia o 
amigos le pueden 
brindar

Sentir que su 
credo, fe o culto 
religioso no lo 
apoya

Sentir no estar 
preparado o 
temeroso por el 
futuro

Incontinencia Ansiedad, 
nerviosismo o temor

Sentir que requiere 
más servicios de 
los que su seguro 
de salud puede 
coberturar

De la lista, ¿cuál 
problema lo hace 
sufrir más?**

Náuseas, vómitos,       
estreñimieto 
o síntomas 
intestinales

Tristeza, ánimo, 
depresivo, 
anhedonia,  soledad, 
desamparo

De la lista, ¿cuál 
problema lo hace 
sufrir más en 
segundo lugar?**

Disnea o tos confusión, agitación 
psicomotriz

¿Ha tenido 
problemas no 
citados en la 
lista?**

* Cada ítem debe ser puntuado de 0-10 (O= no hay impacto en calidad de vida, 10= máximo impacto).
** Estas preguntas se hacen al final de la aplicación de la herramienta y se refieren a cualquier ítem de los dominios.
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En general, debe hacerse una evaluación mental, verificar la 
comprensión y revisar la capacidad de escoger opciones y valorar 
el razonamiento y apreciación de las opciones dadas [52].

En líneas generales, el plan se traza desde el inicio. En más de 
una cita, el equipo les plantea a los usuarios el plan de trabajo 
como parte del protocolo de información del diagnóstico. 
Este plan puede variar, pero los hitos o metas pactados 
deberían respetarse dentro de los posible, dependiendo de 
la evolución del paciente y otros factores [53]. Así, luego de la 
evaluación inicial por parte del equipo de CP, se debe tener 
clara la probable trayectoria de la enfermedad, incluyendo las 
complicaciones más comunes, declive funcional y cognitivo 
y las medidas a tomarse para cada caso. Un ejemplo común 
es la necesidad de cesar tratamientos como quimioterapia, 
transfusiones, cirugías o el inicio de manejo domiciliario; hitos 
que el equipo tratante debería predecir, aunque no siempre 
es sencillo [54].

Habitualmente, los puntos a tocar en la entrevista, cuando 
se va a trabajar el plan con los usuarios, incluyen la pregunta 
“¿qué ha entendido acerca de lo que le han dicho los médicos 
sobre su enfermedad/la enfermedad de su familiar?”, además 
de anticipar respuestas emocionales, plantear situaciones 
futuras, alinearse con las preferencias del paciente, entre 
otros [55].

Al respecto, en muchos servicios de CP caen en “conspiraciones 
del silencio” en donde el personal sanitario, el paciente y la 
familia preferirían no discutir estos tópicos [56]; sin embargo, un 
estudio encontró que las personas con cáncer avanzado preferían 
una conversación abierta sobre su diagnóstico, tratamiento, 
opciones, riesgos y temas de decisiones compartidas [57]. Además, 
un estudio que incluyó conversaciones entre el equipo de CP y 
los usuarios mostró indicadores de una mejor calidad de vida, 
menor frecuencia de depresión y menor uso innecesario de 
unidades de terapia intensiva [58].

Salud mental: no todo es depresión y ansiedad. 
Papel del "coping" en medicina paliativa

En personas con ET, la capacidad constante de adaptación a los 
cambios, ya sean cognitivos o de comportamiento, con miras 
a manejar el estrés intrínseco o extrínseco puede consumir 
su “reserva de recursos”. Este concepto, denominado coping, 
es similar al de “reserva funcional” y es muy utilizado en 
gerontología y geriatría [59,60]. Durante la evolución del cuadro, 
y dependiendo de los antecedentes afectivos y cognitivos del 
sujeto, el paciente y la familia experimentarán problemas de 
depresión, ansiedad, delirium y declive de funciones cognitivas, 
ya sea por toxicidad farmacológica, evolución de la enfermedad 
de fondo, pobre reserva funcional neurológica o una combinación 
de las anteriores [61].

Los clínicos responsables deben hacer una evaluación exhaustiva 
sobre medicación, trastornos electrolíticos, metabólicos o 
nutricionales, cognición, problemas económicos-sociales, dolor, 
entre otros y manejarlos, pues los trastornos del ánimo pueden 
ser secundarios.

En lo que respecta a la depresión, suele ser el más frecuente en ET, 
caracterizada por “dolor emocional”, desmoralización, entre otros 
componentes clásicos de trastornos depresivos. Es importante 
diferenciar el duelo anticipado, el sufrimiento comprensible por 
el diagnóstico y la depresión. Se debe evitar medicar a personas 
que no tengan un diagnóstico certero ni un manejo de equipo. 
Sin embargo, existe evidencia que la depresión está presente 
en casi el 40% de personas con enfermedades terminales [62] y 
su impacto logra incluso a acelerar el fallecimiento, entre otros 
desenlaces negativos [63].

Sin importar cuál instrumento se utilice, se recomienda realizar 
tamizajes periódicos de depresión en personas con ET. Preguntas 
cortas como “¿se ha sentido triste o deprimido en las últimas 
dos semanas?” son bastante útiles en contextos de enfermedad 

Tabla 2. PAIN RULES: mnemotecnia para la evaluación de sintomatologia en cuidados paliativos

P Pain (Dolor)

A Anorexia y otros problemas del apetito e ingesta oral

I Incontinencia y síntomas génito-urinarios

N Náuseas y otros síntomas gastrointestinales

R Respiratory symptoms (síntomas respiratorios)

U Úlceras y otras lesiones dérmicas

L Level of functioning (funcionalidad o rendimiento físico)

E Energía, fatiga o astenia

S Sedación, sueño y demás efectos secundarios del tratamiento (analgésico y otros)
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avanzada. Luego del tamizaje, se deben seguir criterios gold 
standard de diagnóstico y tratamiento, tomando en consideración 
las interacciones farmacológicas, vías de administración de 
fármacos y viabilidad de adherencia [64]. Adicionalmente, se 
recomienda evaluar el impacto de la depresión en la vida diaria, 
calidad de vida relacionada a salud mental y sintomatología 
específica como desmoralización, sufrimiento, trastornos del 
sueño, entre otros [65].

En relación con trastornos de ansiedad, la evaluación debe 
incluir historia mental previa, abuso de sustancias, uso actual 
de psicofármacos, delirium, dolor, y trastornos metabólicos, 
además del entorno sociofamiliar. El tamizaje con instrumentos o 
preguntas puntuales es recomendado, como, por ejemplo: “¿en 
las últimas dos semanas ha tenido molestias como nerviosismo, 
ansiedad, angustia o incapacidad de poder dejar de preocuparse 
por algo?” [66]. El tratamiento debe ser, al igual que en todos los 
casos de enfermedades mentales, evaluados en equipo y escoger 
la medicación con menos efectos adversos.

Para el caso de delirium, el personal se enfrenta a un cuadro frecuente 
y potencialmente reversible en más de la mitad de las ocasiones, 
pero con una alta tasa de recurrencia. Por definición, es secundario 
a una causa de base, ya sea infecciosa, metabólica, hidroelectrolítica 
o por fármacos, lo que implica que su existencia indica que la reserva 
funcional cognitiva ya está venida a menos. Se caracteriza por ser 
de inicio agudo, curso fluctuante, con déficit de atención y nivel de 
conciencia, además de pensamiento desorganizado [67].

Como parte de la aplicación de lo principios éticos sobre 
autonomía y beneficencia, surge la necesidad de valorar la 
capacidad mental de decidir de la persona con enfermedad 
terminal. Sin embargo, no se dispone de ninguna herramienta 
de aplicación universal que pueda evaluar de manera válida la 
capacidad de toma de decisiones de las personas, sobretodo 
si ya tienen algún grado de deterioro cognitivo en las que se 
requiere una evaluación más detallada de la capacidad para 
tomar decisiones. Por lo tanto, es necesaria la validación de 
herramientas para documentar la capacidad de tomar decisiones 
en estas condiciones [68].

Evaluaciones de soporte: religiosidad y 
espiritualidad

Un problema de salud afecta en muchos ámbitos al ser humano 
y su trascendencia puede calar en los sentimientos, traspasando 
barreras físicas y afectivas. La evaluación de este punto es 
importante y compleja. Sin una adecuada preparación, el 
personal de salud va a ser tomado por sorpresa con preguntas 
como “¿por qué a mí?” o “¿morir duele?”. Independientemente 
de si los usuarios son agnósticos, ateos o creyentes, en situaciones 
cercanas a la muerte, aparecen cuestiones existenciales que el 
equipo de CP debe estar preparado para manejar. Tal vez no 
podrán responder, pero si saber conducir la entrevista [69]. 

Para estos casos, la calidez, la empatía, la experiencia y los 
conocimientos son necesarios, pero no suficientes. Existen 
publicaciones que demuestran que los familiares y personas 

con cáncer muy avanzado que tienen creencias religiosas muy 
arraigadas suelen requerir con mayor frecuencia de unidades 
de cuidados intensivos cuando el momento del fallecimiento 
es cercano. Además, otro estudio habla que los oncólogos 
suelen ser los médicos que menos abordan este punto, lo que 
se asociaría con mayores intervencionismos fútiles en personas 
con ET [70,71]. En países como el nuestro, donde los usuarios van 
a recibir información de sus amistades, familiares, medios de 
comunicación y redes sociales acerca de tratamientos “milagrosos” 
- como el bicarbonato de sodio, vitaminas, medicina natural, 
biomagnetismo, homeopatía, entre otros -, el personal de CP debe 
tener respuestas enfáticas sin despreciar la opinión del paciente 
[72]. Se debe preguntar por la importancia de la espiritualidad y 
religiosidad en el paciente y su entorno. Síntomas afectivos y físicos 
podrían verse aliviados por la presencia de representantes de 
credos. En países donde se practica la eutanasia, las crisis de fe son 
frecuentes, pero no son una cuestión exclusiva de esos países [73].

Ámbito socioeconómico

Así el paciente tenga un seguro con gran cobertura, la 
enfermedad avanzada genera gastos habitualmente no medidos 
y muchas veces afecta a integrantes de la familia que solventaban 
parte de los gastos del hogar. Por otro lado, sabemos que no 
siempre las personas tienen cobertura adecuada, por lo que la 
repercusión económica y social es grande.

El soporte necesario para un paciente con ET requiere de tiempo 
de los familiares, ya sea de cuidado en casa o en centros de 
salud, gastos de cuidadores, medicamentos, traslados, entre 
otros. Tanto el paciente como los familiares deben reducir sus 
horas laborales por causa de la enfermedad, lo que ocasiona 
serios déficits económicos. Por ello, el área de Asistencia social 
debe formar parte del equipo de CP, para evaluar el núcleo 
familiar, recursos económicos, tipo de cobertura de salud, etc. 
Esta evaluación es sumamente importante pues, de ser ignorada, 
impacta negativamente en la salud, calidad de vida y adecuación 
de plan de cuidados [74,75].

Continuidad de cuidados: niveles asistenciales

El alta de un servicio y la transferencia a otro han sido un dolor 
de cabeza para gestores de salud por años. La complejidad de los 
requerimientos asistenciales de las personas con ET es altísima. 
Así, poniendo como ejemplo a nuestro fraccionado sistema de 
salud y la gran cantidad de trámites administrativos que deben 
realizar los usuarios y el personal, garantizar la coordinación 
adecuada para el cuidado entre servicios y niveles asistenciales 
es una tarea titánica, pero no imposible [76,77]. Existen numerosas 
publicaciones en las que se describen las características de los 
modelos de cuidados transicionales en CP en comparación con 
los cuidados habituales, así como las barreras y facilitadores para 
su implementación [78].

En los periodos de referencia y contrarreferencia la probabilidad 
de iatrogenia es mayor, en especial en personas con problemas 
cognitivos u otras discapacidades, asociándose a uso de recursos 
hospitalarios distintos a los CP y que no se relacionaban con el 

Las personas con enfermedad terminal y la necesidad de cuidados paliativosRunzer-Colmenares FM, et al.



141Acta Med Peru. 2019;36(2):134-44

plan trazado. La evaluación integral en CP obliga a individualizar 
la gestión hospitalaria para personas con ET, no sólo por el 
bien del usuario, sino que también para hacer más eficiente la 
gestión de los servicios. Para ello, se recomienda dar por escrito 
indicaciones de transferencia o referencia, dar indicaciones claras 
con relación a requerimiento de servicios de CP de forma aguda, 
brindar al usuario la oportunidad de comunicación telefónica y, 
lo más importante, que todo el equipo conozca la logística del 
centro de salud [79,80]. Los programas no sólo pueden guiar la 
implementación sino también la evaluación y procesos de mejora 
continua de éstos [81}.

Programas educativos sobre cuidados paliativos 
y enfermedad terminal

La formación académica es importante en el desarrollo de los CP 
para impulsar un servicio de calidad. Para dar respuesta a esta 
necesidad, puesto que la complejidad, el ámbito de aplicación y 
la cobertura asistencial van a ser diferentes, se requieren distintos 
niveles de formación. De esta manera, se ha ideado un plan de 
formación basado en cuatro escalones o niveles que se han de ir 
adquiriendo y superando hasta alcanzar el grado de experto [82].

Por ello, los programas educativos en pregrado, elaborados por 
universidades e instituciones de educación superior en el área 
de la salud y disciplinas afines, deberían incorporar la asignatura 
y/o contenidos de cuidados paliativos en el currículo, según el 
plan de estudios [83}. Actualmente nuestro país se encuentra en 
un proceso de reestructuración curricular y aun son muy pocas 
las universidades que han incluido esta materia dentro de su 
plan curricular, aún considerada como un capitulo dentro de una 
asignatura, y no una asignatura per se. Según la escala de niveles 
formativos, actualmente se cuentan con planes de formación 
presencial en la modalidad de diplomados. Al respecto, cabe 
mencionar que contamos con asociaciones y sociedades 
afines a CP en Perú: Sociedad Peruana de Cuidados Paliativos, 
Asociación Médica de Cuidados Paliativos y La Red Internacional 
de Enfermeras en Cuidados Paliativos, que contribuyen con la 
formación continua de los profesionales.

Hoja de ruta para el desarrollo de la atención 
paliativa: los pasos siguientes

Los avances en la ciencia médica y en el marco legal relacionados 
a la atención paliativa deben encontrar una respuesta en un 
modelo de atención de salud nacional que integre la atención 
paliativa en todos los niveles de atención, bajo la observancia 
del principio de cobertura universal de salud. 

El desarrollo de un Plan Nacional de CP debe tener como eje el 
cuidado de la persona y la familia, con enfoque de curso de vida 
y en el marco de un sistema de salud liderado por la atención 
primaria. Un sistema de asistencia paliativa sostenible, de 
calidad adecuada y accesible debe integrarse en el contexto de 
la atención primaria de la salud líder, la atención comunitaria 
y domiciliaria, y los proveedores de cuidados de apoyo, como 
familiares y voluntarios de la comunidad. 

La atención paliativa tiene su mayor beneficio cuando las 
intervenciones son tempranas, de ahí la necesidad de su 
desarrollo en el primer nivel de atención. Esto significa que 
la atención paliativa no debe circunscribirse a especialistas ni 
centros de alta complejidad [84].

Consideramos que la gestión del comportamiento humano, a 
través de programas de capacitación, es clave para el cambio 
organizacional. La capacitación del recurso humano no sólo se 
refiere a los profesionales de salud, sino también a los gestores, 
promotores, cuidadores y a los usuarios. Así mismo y de la mano 
de la capacitación acreditada y la readecuación de los servicios 
sobre todo del primer nivel de atención, se requiere la creación de 
las condiciones que garanticen el acceso seguro a medicamentos 
que permitan controlar eficazmente síntomas como el dolor [85].

Por último, la necesidad de intervenciones basadas en evidencia 
nos exige a crear evidencia propia sobre la cual sustentar y 
optimizar nuestras intervenciones. Para esto es fundamental 
incluir en el sistema de información de salud indicadores de 
proceso e impacto relacionados con atención paliativa. En 
este sentido, la promoción y desarrollo de investigaciones 
relacionadas con el tema por instituciones académicas y de salud 
pública es un imperativo [86,87].

Actualmente la atención paliativa en nuestro país vive un proceso 
de mejora a partir de diversas oportunidades que se dan hoy en 
día como normativas, educación y sensibilización por parte de 
nuestras autoridades estatales y población.
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