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M. E Reyes

Resumen

La presente investigacion analiza la sedacion paliativa como una prac-
tica clinica y ética destinada a aliviar el sufrimiento refractario en pa-
cientes con enfermedades terminales no oncoldgicas. Mediante una
revision bibliogréafica interdisciplinaria, se examinan los fundamentos
éticos, los desafios clinicos y los dilemas bioéticos que surgen en su
aplicacion. El estudio enfatiza que la sedacién paliativa, lejos de bus-
car la aceleracion de la muerte, se sustenta en los principios de pro-
porcionalidad terapéutica y autonomia del paciente, garantizando un
proceso digno y humanizado al final de la vida. Asimismo, se destaca
la importancia de informar a la sociedad sobre esta practica, frecuen-
temente asociada errébneamente con la muerte, para fomentar una
comprension ética y compasiva del alivio del sufrimiento. Se concluye
que la implementacion de protocolos unificados y marcos normativos
es esencial para asegurar una practica transparente, equitativa y cen-
trada en la dignidad humana.

Palabras clave: cuidados paliativos, dignidad, autonomia.

Metodologia

Se realiz6 una revision narrativa documental de la literatura con en-
foque interdisciplinario en bioética, cuidados paliativos y ciencias de
la salud, centrada en la sedacién paliativa en pacientes adultos con
enfermedades terminales no oncoldgicas. Se efectué una busqueda
electrénica en PubMed/MEDLINE, SciELO y Cochrane, comple-
mentada con Google Scholar y busqueda manual en las listas de re-
ferencias, para identificar articulos relevantes publicados entre 1998
y 2025 en espafiol, inglés y portugués. Se utilizaron combinaciones
de términos como palliative sedation, terminal sedation, non-cancer
/ non-oncologic, end-of-life care, heart failure, chronic obstructive
pulmonary disease, neurodegenerative diseases, chronic liver disease,
existential suffering y sus equivalentes en espafiol, inglés y portugués.
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Se incluyeron estudios observacionales, revisiones sistematicas,
gufas de practica clinica, documentos de consenso y articulos de re-
flexioén bioética que abordaron la sedacion paliativa en el contexto
de enfermedades cronicas avanzadas no oncolégicas o en poblacion
mixta donde fuera posible extraer consideraciones aplicables a este
grupo. Se excluyeron trabajos centrados exclusivamente en pobla-
cién oncoldgica, sedacion en pediatria y sedacion para procedimien-
tos. Ademas, se incorporaron de forma dirigida documentos norma-
tivos y gufas nacionales e internacionales sobre cuidados paliativos y
sedacion paliativa, por su relevancia para el analisis de marcos éticos
y regulatorios.

La informacién se organizé en torno a seis ejes: definiciéon y
fundamentos éticos de la sedacion paliativa, caracteristicas del sufti-
miento en la enfermedad crénica avanzada no oncolégica, conside-
raciones éticas, normatividad y gufas internacionales sobre cuidados
paliativos, aspectos clinicos y psico-sociales, por ultimo retos y pro-
puestas para la estandarizacién y formacion; dada la heterogeneidad
de los conceptos, se optd por una sintesis narrativa critica, sin aplicar
escalas estandarizadas de riesgo de sesgo propias de las revisiones
sistematicas.

Introduccion

El crecimiento demografico de la poblacién, junto con el aumento
de las enfermedades crénicas progresivas, ha generado una demanda
cada vez mayor de Cuidados Paliativos (CP) a nivel global (1-2). Las
primeras cinco causas de defuncion a nivel nacional en México en el
2024 fueron las enfermedades del corazon, la diabetes mellitus, los
tumores malignos, las enfermedades del higado y los accidentes (3).
Aunque tradicionalmente la practica paliativa se ha asociado a la on-
cologia, la realidad clinica muestra una prevalencia significativa de
pacientes con patologias cronicas no oncologicas —como las enfer-
medades cardiovasculares, respiratorias o neurodegenerativas— que
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requieren soporte avanzado, en las que el prondstico es a menudo
dificil de predecir con exactitud (1,4).

El concepto de Sedacion Paliativa (SP) ha evolucionado en para-
lelo con el desarrollo de los CP, esta disciplina interdisciplinaria es
reconocida por organismos internacionales como un enfoque inte-
gral y activo que tiene como objetivo principal la prevencion y el
alivio del sufrimiento, adecuando un entorno psicosocial de cuidado
mejorando la calidad de vida de los pacientes y sus familias cuando
se enfrentan a problemas derivados de enfermedades que amenazan
la vida. Su aplicacién se encuentra centrada en la dignidad del pa-
ciente y puede generar dilemas bioéticos para los médicos y la familia
(1,5-7,8). Este modelo de atencién es indispensable ya que integra
los aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales, y se conside-
ra una responsabilidad ética de los sistemas de salud, cuyo acceso es
un derecho humano fundamental (5-6,9).

Cuando la enfermedad avanza hacia la etapa terminal, pueden
surgir sintomas refractarios, definidos como aquellos que persisten
y causan un sufrimiento intolerable a pesar de la aplicacion exhaus-
tiva de tratamientos especificos por parte de médicos expertos, o
cuando la terapia disponible conlleva efectos adversos inaceptables
(1-2,5,10). En este escenario, la SP se instituye como un recurso te-
rapéutico. La SP es la administracién deliberada e intencional de far-
macos para reducir el nivel de conciencia del paciente, en la dosis y
combinacion necesarias, con el fin de aliviar adecuadamente uno o
mas sintomas refractarios (5-6,10-11).

Es importante notar que, en el grupo de pacientes con enfer-
medades terminales no oncoldgicas, la evidencia empirica y el co-
nocimiento disponible son limitados, y persiste una notable hete-
rogeneidad de criterios y una falta de consenso internacional para
su aplicacion y definicion (4,10). La SP representa una herramienta
clinica y humana fundamental para garantizar el confort, la calidad
de vida y la dignidad del paciente al final de la vida (5,12). Etica-
mente, su legitimidad se sustenta en la intencionalidad del acto: el
objetivo es el alivio del sufrimiento, no la provocacién de la muerte
o el acortamiento deliberado de la vida, distincién que la separa de
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practicas como la eutanasia (4-5,9,13). La decision de recurrir a la SP
es de gran complejidad y tiene profundas implicaciones antropolo-
gicas, psicologicas y emocionales tanto para el paciente como para
su nucleo familiar (5). Por ello, su implementacion requiere de una
cuidadosa reflexiéon compartida y de una evaluacién interdisciplina-
ria rigurosa, siguiendo protocolos que aseguren la transparencia, la
proporcionalidad terapéutica y el respeto absoluto a la autonomia y
dignidad del paciente (11).

Ante los diversos desafios como la complejidad clinica, la cre-
ciente prevalencia de las enfermedades terminales no oncoldgicas
(ETNO), la necesidad de asegurar un final digno humano para los
pacientes, la escasez de directrices unificadas y las controversias éti-
cas asociadas a la aplicaciéon de la SP en las ETNO, se justifica la
necesidad de un analisis riguroso de los fundamentos éticos y las
gufas clinicas aplicables a estos pacientes. El objetivo general de este
articulo es analizar las implicaciones éticas y practicas de la sedacion
paliativa en pacientes con enfermedades terminales no oncolégicas,
evaluando el desafio que implica en su practica clinica mediante un
enfoque integral que incluya sus implicaciones éticas, los aspectos
clinicos y los marcos normativos internacionales que guian su uso
como ultimo recurso para la gestion del sufrimiento intratable.

1. Definicion y fundamentos éticos de la sedacion
paliativa

La Sedacion Paliativa (SP) constituye un recurso terapéutico de ulti-
ma linea en los Cuidados Paliativos (CP), reservado para el manejo
de sintomas que se vuelven refractarios al tratamiento convencional,
es decir, aquellos que persisten y causan sufrimiento intolerable a
pesar de haberse realizado todas las opciones terapéuticas disponi-
bles aplicadas por expertos (5,10).

Histoéricamente, el procedimiento se conocia como “sedacion
terminal” (11,14) término que, debido a su potencial ambigiiedad
y a la errénea insinuacion de que el objetivo era “terminar’ la vida,
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ha evolucionado hacia la denominacién preferente de Sedacién Pa-
liativa (10,13). La SP se define, por tanto, como la administraciéon
intencional de farmacos para disminuir el nivel de conciencia del pa-
ciente, en la dosis y combinacién necesarias, buscando unicamente
aliviar el sufrimiento intratable (6,10-11). Esta intencionalidad marca
la diferencia ética fundamental con la eutanasia y el suicidio asistido
(5,6,13).

La Guia de Sedacion Paliativa del Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos acorde a la Sociedad Espanola de Cuidados Pa-
liativos (SECPAL) sefiala objetivamente que el uso de la SP es exclu-
sivo para aliviar un sufrimiento intolerable por sintomas refractarios;
asi mismo concreta con un exhaustivo estudio sobre sus indicaciones
y su importancia de considerarse una buena practica médica ética y
deontolégicamente obligatoria y necesaria (15).

Mientras que la eutanasia persigue directamente la muerte del
paciente para cesar el sufrimiento, la SP busca el alivio sintomatico
y acepta la muerte como una consecuencia del curso natural de la
enfermedad (12-13). Eticamente, la SP se sustenta en el principio de
proporcionalidad terapéutica, que exige utilizar la dosis minima efi-
caz para alcanzar el nivel de inconsciencia suficiente para el control
sintomatico (9,11). Mediante el analisis terapéutico se debe ofrecer
tratamientos al paciente que tengan una razonable probabilidad de
beneficio en términos de preservar y/o recuperar la salud, es decir,
no prolongar los tratamientos inadecuados que no generan benefi-
cio (16).

El principio de proporcionalidad terapéutica dictamina que sélo
son moralmente obligatorias aquellas intervenciones y tratamientos
que mantienen una debida proporcion entre los medios empleados y
el resultado previsible; cuando esta proporcion no se cumple, la me-
dida se considera desproporcionada y no obligatoria, por lo que se
requiere siempre un juicio prudencial por parte del equipo de CP,
que combine elementos cuantitativos, es decir el prondstico o proba-
bilidad de beneficio y elementos cualitativos: cargas fisicas, psicolo-
gicas, espirituales respetando la dignidad del paciente y asi poder
decidir sobre ello (17).
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El término “cuidados paliativos tempranos” se usa de manera
heterogénea en la literatura, sin una definiciéon universal. Se propone
una clasificacién practica para estandarizar su identificacion, medi-
cién en investigacion y facilitar su implementacion clinica en los pa-
cientes para que puedan ser asistidos de forma temprana sin obsta-
culos y contratiempos (18).

Reymond (19) propone un modelo de cuidados paliativos do-
miciliarios que los profesionales pueden sistematizar mediante tres
procesos clave: identificacion temprana de pacientes en riesgo, plan
médico de objetivos de cuidado y de atencién terminal, apoyados
por tres elementos operativos para la alta calidad: un médico practi-
co compasivo, un equipo coordinado y recursos practicos. El equi-
po es responsable del paciente, no sélo los médicos especialistas, el
manejo por parte de los profesionales es un deber de cada uno de
ellos (20).

2. Caracteristicas del sufrimiento en la enfermedad
terminal no oncolégica

La aplicacion de la SP cobra especial complejidad en pacientes con
enfermedades terminales no oncolégicas (ETNO) en enfermedades
cronico-degenerativas muy avanzadas como la insuficiencia cardfaca
(9), la insuficiencia respiratoria avanzada (EPOC), las enfermedades
neurodegenerativas (ELA o demencia) (2,4), o las enfermedades re-
nales o hepaticas (2). A diferencia de la trayectoria neoplasica, que a
menudo presenta un pronodstico mas predecible, el curso clinico de
las ETNO se caracteriza por un caracter oscilante y frecuentes crisis
de necesidades que pueden llevar a recuperaciones temporales antes
del fallecimiento (1,4). Esta naturaleza dificulta la formulacién de un
pronostico temporal preciso de vida limitada a dfas o pocas semanas
(14,4), lo que, a su vez, complica la identificacién temprana de los
sintomas verdaderamente refractarios y el momento apropiado para

la SP (4).
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En estas patologfas, el dolor total se manifiesta a través de un sufri-
miento multidimensional que incluye el dolor fisico como la disnea
o la fatiga, prevalentes en ETNO (2,14) y el sufrimiento psicologico
y existencial (5,7,21). En el contexto no oncolégico, particularmente
en enfermedades como la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), el
paciente puede permanecer consciente, pero con una marcada pérdi-
da de funcionalidad (4), intensificando el sufrimiento existencial (pér-
dida del sentido de vida, desesperanza o miedo a la muerte) (7,21).
Ante esta compleja sintomatologia en el marco de una progresion
incierta, resulta crucial el acompafiamiento integral del paciente y la
familia, que debe ser proporcionado por un equipo multidisciplinar
(incluyendo psicologos, asistentes sociales y asesores espirituales)
(5,47). Este enfoque holistico es esencial para agotar todas las op-
ciones de alivio que van mas alla del manejo farmacologico antes de
considerar la SP, garantizando asi el respeto a la dignidad y la auto-
nomia del paciente en sus ultimas horas de vida (4,11).

La evidencia disponible sugiere que un enfoque de cuidados pa-
liativos integrado puede mejorar la calidad de vida y reducir la carga
sintomatica de un paciente con enfermedad cardiaca, sin embargo,
el campo aun es incipiente, por lo que los autores proponen reforzar
las competencias de cuidados paliativos primarios en cardiologia y
atencion primaria e integrar estos cuidados segin necesidad del pa-
ciente (22).

En cuanto a las enfermedades neuroldgicas crénicas como Par-
kinson, existen problematicas acerca de la dimensién espiritual ya
que suele estar sub atendida, pese a su relaciéon con bienestar, sinto-
mas no motores y calidad de vida (23).

En la enfermedad hepatica cronica avanzada, los cuidados pa-
liativos siguen siendo insuficientemente incorporados pese a que
se trata de una causa importante de muerte a nivel mundial y con
impacto relativamente mas temprano que otras enfermedades gra-
ves (24).

Ademis, aunque estan surgiendo guias de atencion, estas con fre-
cuencia no integran de manera suficiente la perspectiva del paciente.
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A lo largo del manejo clinico del paciente con enfermedad terminal
puede presentarse la desmoralizacion, se describe como un sindro-
me psicosocial-existencial caracterizado por desesperanza, impoten-
cia y pérdida de sentido o propésito, que puede aparecer incluso
cuando el paciente no cumple criterios de depresion (25). Reforzan-
do la idea de un manejo integral para el paciente que pueda proteger
su salud mental.

3.Consideraciones éticas

La aplicacién de la Sedacion Paliativa (SP) se enmarca en un contex-
to de alta complejidad clinica y extrema sensibilidad humana, siendo
ineludiblemente regulada por los principios fundamentales de la
bioética: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia (5). El
principio de Beneficencia orienta a proporcionar el maximo confort
y el alivio del sufrimiento, mientras que la No Maleficencia prohibe
el dafo, exigiendo evitar la prolongacion inutil de la vida biolégica
sin calidad minima, conocido como encarnizamiento terapéutico
(5,9). El respeto a la Autonomia es crucial, demandando que las in-
tervenciones se alineen con los valores y directrices del paciente o,
en su defecto, de sus representantes legales (5,9,14). Posteriormente,
la Justicia exige que el acceso a los Cuidados Paliativos (CP) y a la SP
sea universal y equitativo, considerandolos una responsabilidad ética
de los sistemas de salud y un derecho humano basico (5,13). La jus-
tificacion ética de la SP se cimienta en su estricta intencionalidad te-
rapéutica: el objetivo es el alivio del sufrimiento refractario, y no la
abreviacion de la vida (5,12-13).

Es fundamental que esta intervencién sea el ultimo recurso, in-
dicada dnicamente cuando el sintoma ha sido confirmado como re-
fractario por el equipo experto (11). El proceso de decision debe ser
el resultado de una cuidadosa reflexion compartida y debe culmi-
nar con la obtencién del Consentimiento Informado del paciente
competente o de su representante (5). La documentacion precisa de
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la indicacion, los procedimientos agotados, el nivel de sedacion bus-
cado y el registro del consentimiento (a menudo verbal, pero siem-
pre registrado en la historia clinica) son esenciales para garantizar la
transparencia y la adecuacion de la practica (2,14). El fundamento
mas profundo del acto paliativo reside en el respeto incondicional
de la dignidad del paciente y en el compromiso de mitigar el sufri-
miento total (fisico, psicoldgico, social y espiritual) que acompafia a
la fase terminal (5,13).

4. Normatividad y guias internacionales
sobre cuidados paliativos

En el contexto normativo latinoamericano, paises como México re-
conocen explicitamente el acceso a los CP y el soporte al final de
la vida como derechos humanos basicos, respaldados por la Cons-
titucion Politica y diversas normativas de salud (5). Actualmente
en vigencia se encuentra la NORMA Oficial Mexicana NOM-011-
SSA3-2014 que establece los Criterios para la atenciéon de enfermos
en situacion terminal a través de cuidados paliativos, en este aparta-
do se establece que todos los servicios de salud deben proveer cui-
dados paliativos a pacientes terminales, garantizando un trato digno,
calidad de vida, y respetando la autonomia (26).

En México, la GPC IMSS-440-11 sobre cuidados paliativos en
adultos define los cuidados paliativos como un enfoque integral (sin-
tomas fisicos, psico espirituales y toma de decisiones) ademads subraya
la necesidad del alcance a personas con enfermedades no oncolégi-
cas y respalda un modelo de atencién orientado al alivio del sufti-
miento y a evitar intervenciones desproporcionadas (27).

A nivel global, organizaciones como la European Association for
Palliative Care (EAPC) han promovido marcos de referencia para
asegurar el rigor de la SP. Sin embargo, la prevalencia de la SP varia
enormemente entre centros desde menos del 10% hasta mas del
50% de los pacientes terminales, lo que evidencia la falta de unifor-
midad en los criterios clinicos aplicados a nivel internacional (10).
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Las guias estadounidenses de mejores practicas para cuidados
paliativos primarios en urgencias organizan la atencion del pacien-
te en cuatro fases: cribado y valoracion de necesidades, manejo del
paciente con necesidades paliativas en el servicio de urgencias, inter-
consulta con especialistas en cuidados paliativos y transiciéon segura
de pacientes elegibles a cuidados paliativos u hospicio, lo cual ofrece
un marco operativo claro desde la llegada del paciente hasta la deri-
vacion y continuidad de su acompafiamiento (28).

Los cuidados paliativos son un derecho humano fundamental
sustentado en salud, dignidad y autodeterminaciéon terapéutica. En
Italia, pese a la Ley 38/2010, persisten desigualdades regionales de
acceso y barreras de financiamiento y formacion, lo que sustenta la
necesidad de protocolos y politicas efectivas para garantizar una
atencion equitativa al final de la vida (29).

Kontro (30) describe la persistencia de desigualdades regionales
de acceso en Finlandia y un riesgo de sobredependencia en familia-
res cuidadores; por ello, las politicas deben priorizar la equidad para
personas que viven solas y fortalecer la comunicacion y roles profe-
sionales para coordinar mejor la atencion.

En la revision de la Asesoria Técnica Parlamentaria de la Biblio-
teca del Congreso Nacional de Chile de octubre 2025 se detallan los
modelos de cuidados paliativos de Reino Unido, Alemania y Taiwan,
destacando que los tres paises han integrado los cuidados paliativos
y de final de vida como obligacién legal del sistema de salud, con
marcos solidos de financiamiento, gobernanza territorial e instru-
mentos de autonomia anticipada (directrices previas y decisiones an-
ticipadas) (31).

Las recomendaciones suizas actualizadas sobre sedacion paliativa
no soélo reafirman su legitimidad ética, sino que la convierten en un
procedimiento de calidad: insisten en documentar de forma estanda-
rizada la indicacion, los objetivos clinicos de confort, la reevaluacion
periddica y la participacién de un equipo interdisciplinario, e incluso
proponen que los centros revisen estos casos de forma sistematica
para fines de formacién y mejora continua (32).
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5. Aspectos clinicos y psico-sociales

La Sedacién Paliativa (SP) se indica como una intervencion terapéu-
tica de dltima linea, estrictamente reservada para el manejo de sinto-
mas refractarios en pacientes que se encuentran en una enfermedad
avanzada en fase terminal (5,10). Un sintoma se define como re-
fractario cuando, a pesar de haberse agotado todos los tratamientos
disponibles, proporcionados por expertos, este persiste y causa un
sufrimiento que es percibido como intolerable para el paciente, o
cuando la terapia disponible conlleva efectos adversos inaceptables
que superan el beneficio (6,10,33). Los principales sintomas fisicos que
conllevan la necesidad de la SP son el delirio agitado (delirtum), la
disnea y el dolor (5,10). En el contexto de las patologias terminales
no oncologicas (ETNO), se ha reportado que la disnea es el sintoma
refractario mas prevalente que justifica la sedacion, seguido por el do-
lor y el delirium (2).

La evaluacion del sufrimiento refractario exige un alto grado de
rigor clinico y ética, ya que la intolerabilidad es un criterio en gran
medida subjetivo, que debe ser confirmado por el paciente conscien-
te (33). Para definir un sintoma como refractario se exige que:

1) Los medios convencionales de tratamiento sintomatico fallen.

2) El efecto de las terapias habituales no se consigue con sufi-
ciente rapidez.

3) Los tratamientos habituales se acompanan de efectos adver-
sos inaceptables (10).

La valoracion debe ser integral, considerando el sufrimiento total, in-
cluyendo las dimensiones fisica, psicolégica y existencial (5). Aunque
la sedacién por sufrimiento psico existencial es mas controvertida,
se reconoce que la pérdida del sentido de vida, la desesperanza, la
angustia vital o el miedo a la muerte pueden volverse refractarios,
justificando la intervencion en casos de enfermedad muy avanzada
y cercania del deceso (7,16). Es vital que el equipo clinico evite eti-
quetar un sintoma de dificil manejo como refractario simplemente
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por desconocimiento o falta de experiencia en terapias alternativas,
lo que subraya la necesidad de buscar consultas especializadas antes
de proceder ala SP (11).

Los farmacos de primera eleccién son las benzodiacepinas, sien-
do el midazolam el mas utilizado a nivel global debido a sus propie-
dades farmacocinéticas, como la rapidez y brevedad de accion y su
ductilidad para ser administrado por via subcutanea (2,5,17). Para el
tratamiento del delirium agitado o la agitacion, se recomienda fre-
cuentemente la combinaciéon con neurolépticos (como haloperidol
o levomepromazina) (2,5,33). Es importante notar que los opioides
(p. €j., morfina) se utilizan para tratar la disnea o el dolor, pero no
son los sedantes primarios y no se recomienda su uso exclusivo para
inducir la sedacion (5,10). El monitoreo durante la SP, que debe ser
continuo hasta alcanzar el nivel de sedacién 6ptimo (aliviando el sin-
toma), se limita principalmente a la observacion del confort, el alivio
de los sintomas y la deteccion de efectos adversos (12).

Un estudio reciente en 2025 reunié un grupo de profesionales
especializados en cuidados paliativos para consensuar dosis e inter-
valos de corte de 11 farmacos potencialmente sedantes (lorazepam,
midazolam, haloperidol, levomepromazina, propofol). A partir de ese
consenso, propusieron puntos de corte que son instrumentos para
generar dosis razonables para una sedacion leve o profunda. Estos
umbrales permiten identificar mejor la sedacion no intencional, apo-
yar el juicio clinico sobre la causa de la disminucién del estado de
conciencia y favorecer el cumplimiento de las guias de sedacioén pa-
liativa (34). De aqui la importancia de seguir una metodologia para la
aplicacion de la SP.

El rol del equipo de Cuidados Paliativos (CP) es indispensable, ya
que la decision de la SP requiere una deliberaciéon compartida y una
evaluacion interdisciplinaria rigurosa (5,11). El equipo, que debe in-
cluir profesionales capacitados como médicos, enfermeros, psicolo-
gos y asesores espirituales, juega un papel clave en la comunicacion
eficaz y transparente con el paciente y su familia (11). Es necesario
explicar los objetivos terapéuticos, las modalidades de sedacién (con-
tinua o intermitente) y las posibles consecuencias, como la “muerte
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social” del paciente, para que la familia pueda prepararse (11,20). Un
elemento critico en la practica, especialmente en la atencién domici-
liaria realizada por personal no especializado, es la falta de segui-
miento y acompafiamiento adecuado del paciente y el cuidador una
vez iniciada la sedacion, un area que debe ser mejorada para garanti-
zar el confort continuo y el apoyo emocional a la familia (2,11).

LLa Guia de Practica Clinica del IMSS sobre Detecciéon y manejo
del colapso del cuidador (IMSS-781-15) reconoce formalmente el
riesgo de sobrecarga y deterioro fisico-emocional en quienes cui-
dan a personas con enfermedades cronicas avanzadas y propone
un abordaje estructurado que incluye tamizaje sistematico, identifi-
cacion de factores de riesgo, intervencion médica, psicolégica y de
trabajo social, asi como apoyo especifico desde enfermeria. En el
contexto de la sedacion paliativa en enfermedades no oncoldgicas,
esta guia sefiala que la calidad de la decision y del acompafiamiento
al final de la vida depende también de la capacidad del sistema para
prevenir y tratar el colapso del cuidador, y no sélo de los protocolos
farmacologicos (35).

Riafio Zalbidea (36) subraya que, en el contexto de envejecimien-
to poblacional y aumento de enfermedades cronicas con insuficien-
cia renal o cardiovascular, los cuidados paliativos en el enfermo no
oncoldgico no sélo son una necesidad sino un deber, apoyado en
principios de justicia, igualdad y equidad que exigen ofrecer el mis-
mo estandar de atencién paliativa a todas las patologfas con necesi-
dades similares.

6. Retos y propuestas

La Sedacion Paliativa (SP) se enfrenta a importantes retos de estan-
darizacion derivados de la ambigliedad en los criterios clinicos y la
necesidad de una delimitacion ética constante. La literatura evidencia
una gran dispersion en la prevalencia de la SP a nivel internacional,
lo cual sugiere una notable falta de uniformidad en los criterios apli-
cados para su indicacion (10).
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Un desafio fundamental es la dificultad para establecer con ob-
jetividad el sufrimiento refractario, ya que su grado de intolerabi-
lidad es un criterio subjetivo del paciente (33). Ademas, la falta de
experiencia o el conocimiento insuficiente por parte del personal
no especializado pueden conducir a etiquetar un sintoma de dificil
gestion como refractario de manera inapropiada (10-11). El debate
se intensifica en casos de sufrimiento emocional o existencial, cuya
evaluacion y criterios de aplicacion no estan universalmente defini-
dos (5). La persistente desinformacién en la sociedad y entre algunos
profesionales exige un esfuerzo continuo para diferenciar claramen-
te la SP de la eutanasia, practica con la que se confunde erréneamen-
te (6,13,37).

Estos retos se ven magnificados por la carencia de guias clinicas
especificas y la disparidad formativa, especialmente en el manejo de
pacientes con enfermedades terminales no oncolégicas (ETNO) y
en entornos no especializados. Existe una importante laguna de co-
nocimiento acerca de la SP realizada a nivel domiciliario por perso-
nal que no pertenece a unidades expertas (2).

En paralelo, revisiones Cochrane sobre modelos de “hospital en
casa” al final de la vida indican que aumenta la probabilidad de morir
en el domicilio, lo que subraya que las decisiones sobre sedacion pa-
liativa deben pensarse también en contextos domiciliarios y no solo
hospitalarios, lo cual representa otro nuevo desafio para los profe-
sionales de la salud (38).

Dicha practica en la poblacion ETNO se ha observado en servi-
cios de urgencias y atenciéon primaria, revela deficiencias como el
desconocimiento del nivel de sedacién alcanzado y una falta de se-
guimiento y acompafiamiento adecuado del paciente y el cuidador
una vez que se inicia la intervencion (2). De manera general, la falta
de protocolos institucionalizados lleva a que el procedimiento sea
gestionado a menudo de forma individual, sin el apoyo de una deli-
beracion colegiada (4). La ausencia de guias unificadas dificulta, ade-
mas, la correcta documentacion de los procesos decisionales y clini-
cos, comprometiendo la transparencia y la calidad de la atencion al
final de la vida (14).
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Para garantizar la calidad y la rectitud ética de la SP, se proponen
diversas lineas de accién. Es fundamental que las instituciones sani-
tarias desarrollen e implementen caminos decisionales y asistenciales
rigurosos para la SP (11). Estos instrumentos deben estandarizar los
criterios para confirmar la refractariedad sintomatica (incluyendo la
evaluacion holistica del sufrimiento psico existencial) y detallar la far-
macologia y la proporcionalidad del acto (10). Es vital fortalecer la
formacién avanzada y continua del personal sanitario no especializa-
do para mejorar la identificaciéon temprana de las necesidades palia-
tivas (2,5). Ademas, se debe mejorar la documentacion en la historia
clinica (14), asegurando la transparencia del proceso y el registro del
consentimiento informado. Implementar la consulta de ética clinica
en los grupos de CP es un recurso valioso para guiar la deliberacion
en los casos mas complejos, promoviendo una toma de decisiones
compartida que respete la autonomia y dignidad del paciente hasta el
final de su existencia (11).

Conclusion

La Sedacién Paliativa (SP) se reafirma como una practica profunda-
mente ética y compasiva, siendo el dltimo recurso terapéutico para el
manejo del sufrimiento refractario y multidimensional en pacientes
con enfermedades terminales, incluidas las patologias no oncologi-
cas (5). Su licitud se basa en la intencién inquebrantable de aliviar el
sufrimiento y garantizar la dignidad, sin que medie la voluntad de
acelerar el proceso de la muerte (6,12-13).

La aplicacion clinica revela la necesidad urgente de estandarizar
criterios para definir la refractariedad sintomatica (10), especialmen-
te en la poblaciéon no oncolégica cuya trayectoria de enfermedad es
incierta. (11). Es imprescindible fortalecer la formacion avanzada y
continua del personal de salud en SP y bioética (5,2,4), asi como me-
jorar la documentacion clinica del proceso deliberativo y del consen-
timiento informado para asegurar la transparencia de la practica (14).
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Un aspecto crucial en las ETNOs es la toma de decisiones, el
declive cognitivo o la incapacidad para expresar la voluntad en fases
terminales exige un proceso deliberativo robusto y multidisciplina-
rio. Este debe garantizar la participacion activa del equipo de Cuida-
dos Paliativos, bioeticistas y, de manera fundamental, de la familia y
los representantes legales, respetando siempre las voluntades antici-
padas del paciente. Es esta colaboracion la que permite aplicar los
principios de proporcionalidad y autonomia en situaciones donde el
pronostico es incierto y la comunicacion, limitada (8-12).

Finalmente, se subraya la importancia de que la sociedad y los
gobiernos promuevan una cultura paliativa como un derecho huma-
no fundamental (5,6) superando la desinformacioén y los mitos que
la asocian erréneamente con la eutanasia (37), a fin de que la SP sea
comprendida en su utilidad como un medio ético y humanizado para
asegurar la calidad de vida y el alivio del sufrimiento total (fisico, psi-
cologico y existencial) en el tramo final de la existencia.
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