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Resumen
Este estudio analizó, desde una perspectiva bioética y mediante una revisión integradora, las barreras 
para el acceso de pacientes con enfermedad hepática avanzada a los cuidados paliativos. La pregunta 
orientadora fue: «¿Cuáles son las barreras para el acceso a los cuidados paliativos de estos pacientes 
en los diferentes niveles de atención sanitaria?» La búsqueda se realizó en las bases de datos Medline/
PubMed y Scopus, utilizando descriptores relacionados con los cuidados paliativos y la enfermedad 
hepática terminal. Tras el cribado de 410 artículos, se incluyeron y analizaron cualitativamente 27 estu-
dios publicados entre 2019 y 2024. Las barreras se clasificaron en tres categorías: relacionadas con los 
pacientes, con los médicos y con las instituciones. Entre los pacientes, destacaron la asociación de los 
cuidados paliativos con el final de la vida, el desconocimiento del pronóstico y el temor a perder la opor-
tunidad de un trasplante hepático. En cuanto a los médicos, influyeron factores como la incertidumbre 
pronóstica, la elegibilidad para el trasplante y la escasa disponibilidad de especialistas en cuidados palia-
tivos. A nivel institucional, se observaron carencias de consultas ambulatorias de cuidados paliativos, 
de profesionales capacitados y de procesos asistenciales automatizados.
Palabras clave: Bioética. Cuidados paliativos. Enfermedad hepática en estado terminal.

Resumo
Barreiras ao acesso a cuidados paliativos na doença hepática avançada
Este estudo analisou, com enfoque bioético e por meio de revisão integrativa, as barreiras ao acesso de 
pacientes com doença hepática avançada a cuidados paliativos. A questão norteadora foi: “Quais são as 
barreiras ao acesso a cuidados paliativos para esses pacientes nos diferentes níveis de atenção?”. A busca 
foi realizada nas bases MEDLINE/PubMed e Scopus, com descritores relacionados a cuidados paliati-
vos e doença hepática terminal. Após triagem de 410 artigos, foram incluídos e analisados qualitativa-
mente 27, publicados entre 2019 e 2024. As barreiras foram classificadas em três categorias: pacientes, 
médicos e institucionais. Entre os pacientes, destacaram-se a associação de cuidados paliativos a fim 
de vida, o desconhecimento prognóstico e o receio de perder a chance de transplante. Para médicos, 
pesaram fatores como incerteza prognóstica, elegibilidade para transplante e indisponibilidade de espe-
cialistas. Institucionalmente, faltam ambulatórios, profissionais treinados e processos automatizados.
Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos. Doença hepática terminal.

Abstract
Barriers to accessing palliative care in advanced liver disease
This study analyzed, from a bioethical perspective and through an integrative review, the barriers to 
accessing palliative care for patients with advanced liver disease. The guiding research question was: 
“What are the barriers to accessing palliative care for these patients across different levels of healthcare?” 
The literature search was conducted in the Medline/PubMed and Scopus databases using descriptors 
related to palliative care and end-stage liver disease. After screening 410 articles, 27 studies published 
between 2019 and 2024 were included and qualitatively analyzed. The barriers identified were 
classified into three categories: patient-related, physician-related, and institutional. Among patients, 
the main barriers included the association of palliative care with end-of-life care, limited understanding 
of prognosis, and fear of losing the opportunity for liver transplantation. For physicians, important 
barriers included prognostic uncertainty, transplant eligibility concerns, and limited availability 
of palliative care specialists. At the institutional level, the main challenges were the lack of outpatient 
palliative care clinics, insufficiently trained professionals, and the absence of automated care processes.
Keywords: Bioethics. Palliative care. End-stage liver disease.
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La cirrosis hepática avanzada es irreversible y 
presenta una carga sintomática comparable a la 
del cáncer, ya que sus complicaciones generan un 
sufrimiento intenso para los pacientes y sus fami-
lias 1. La progresión de la enfermedad aumenta la 
incertidumbre pronóstica y dificulta las decisiones 
terapéuticas, con complicaciones biológicas como 
ascitis, hemorragia gastrointestinal, infecciones, 
neoplasias y encefalopatía hepática, y esta última 
es una complicación frecuente que afecta a más 
del 40% de los pacientes 2. En los casos relaciona-
dos con el alcohol, también pueden ocurrir tras-
tornos psicológicos como ansiedad, depresión 
e incluso intentos de suicidio, además del aisla-
miento social 1,3.

Aunque la sobrevida media de los pacientes 
con cirrosis descompensada es de aproximada-
mente dos años, la derivación a cuidados paliativos 
(CP) suele retrasarse. Esto conduce a la obstinación 
terapéutica, hospitalizaciones prolongadas y altos 
costos hospitalarios, disminuyendo así los bene-
ficios potenciales de los CP 4. Sin embargo, solo 
alrededor del 21% de los pacientes reciben deriva-
ción 5, debido a barreras que incluyen a pacientes, 
profesionales e instituciones 6. Reflexionar sobre 
tales barreras desde una perspectiva bioética 
puede fortalecer prácticas solidarias y responsa-
bles en el cuidado de salud 7.

La integración temprana de los CP puede miti-
gar las vulnerabilidades, evitar tratamientos inú-
tiles y mejorar la calidad de vida y la sobrevida. 
El Supportive and Palliative Care Indicators Tool, 
versión Brasileña (SPICT-BR) 8, es una herramienta 
que ayuda a identificar a las personas que son can-
didatas para recibir CP y a tomar decisiones éticas 
en estas situaciones. Cita las siguientes complica-
ciones clínicas potencialmente graves de la cirrosis 
en el último año como criterios para indicar CP: 
ascitis refractaria a los diuréticos, encefalopatía 
hepática, síndrome hepatorrenal, peritonitis bac-
teriana, hemorragia varicosa recurrente debido 
a hipertensión portal y cuando el trasplante de 
hígado ya no es posible. En Brasil, la Ordenanza 
del Ministerio de Salud 3.681/2024 9 consolida la 
Política Nacional de Cuidados Paliativos, que tiene 
como objetivo ampliar el acceso a estos en toda la 
red de atención sanitaria.

Este estudio tuvo como objetivo analizar las 
barreras de acceso a los cuidados paliativos para 
pacientes con enfermedad hepática avanzada, 

considerando las dimensiones bioéticas y los dife-
rentes niveles de atención sanitaria.

Método

Se realizó una revisión integradora, que siguió 
los pasos de identificación del problema (variables 
de interés, como conceptos, población objetivo 
y problema de salud), búsqueda en las bases de 
datos, evaluación y análisis de datos y, finalmente, 
presentación de la revisión 10. Para formular la pre-
gunta de investigación, se utilizó la estrategia PCC 
(población, concepto y contexto), donde P repre-
senta a los pacientes con enfermedad hepática 
avanzada, C representa las barreras de acceso a 
los cuidados paliativos y la segunda C representa 
todos los niveles y modalidades de atención sani-
taria en diferentes países. Se estableció la siguiente 
pregunta rectora: “¿Cuáles son las barreras para el 
acceso a los cuidados paliativos para pacientes con 
enfermedad hepática avanzada en los diferentes 
niveles de atención sanitaria?”.

La búsqueda bibliográfica se realizó en las bases 
de datos Medline/PubMed y Scopus y se utilizaron 
descriptores seleccionados según los términos de 
los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y 
Medical Subject Headings (MeSH), con las siguien-
tes estrategias:

a.	 (“Palliative care”[All Fields] AND “Advanced 
Liver Disease”[All Fields]) AND (y_5[Filter]);

b.	 (“Palliative care”[All Fields] AND “End-Stage 
Liver Disease”[All Fields]) AND (y_5[Filter]);

c.	 (“Palliative care”[All Fields] AND “Liver failu-
re”[All Fields]) AND (y_5[Filter])

d.	 (“Palliative care”[All Fields] AND 
“Decompensated cirrhosis”[All Fields]) AND 
(y_5[Filter]); y 

e.	 (“Supportive palliative care”[All Fields] AND 
“End-Stage Liver Disease”[All Fields]) AND 
(y_5[Filter]).
También se realizó una búsqueda en la litera-

tura gris, consultando la página web de la American 
Association for the Study of Liver Diseases.

Se incluyeron estudios aleatorizados controla-
dos, ensayos clínicos controlados sin aleatoriza-
ción, caso-control o cohorte, estudios cualitativos 
o descriptivos, y opiniones de expertos o declara-
ciones de consenso que incluyeron a participantes 
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de 18 años o más, publicados entre enero del 2019 
y abril del 2024. Se eligió el período de cinco años 
anteriores a la investigación (2019-2024) para ase-
gurar la inclusión de estudios recientes y evitar la 
incorporación de evidencias obsoletas, dado que 
el campo de los cuidados paliativos ha mostrado 
avances significativos en términos de investigación 
y práctica. Se excluyeron los artículos duplicados, 
los artículos de revisión y aquellos que no respon-
dían a la pregunta rectora.

El nivel de evidencia de los estudios inclui-
dos se clasificó según la jerarquía propuesta por 
Melnyk y colaboradores 11, considerando el diseño 
metodológico de cada estudio. Esta clasificación 
organiza los estudios en siete niveles jerárquicos, 
considerándose que el nivel I posee la evidencia 
más sólida y el nivel VII la evidencia más débil. La 
clasificación comprende: nivel I, revisiones siste-
máticas o metaanálisis de ensayos clínicos alea-
torizados; nivel II, ensayos clínicos aleatorizados; 
nivel III, ensayos clínicos controlados sin aleato-
rización; nivel IV, estudios de caso-control o de 
cohorte; nivel V, revisiones sistemáticas de estu-
dios cualitativos o descriptivos; nivel VI, estudios 
cualitativos o descriptivos; y nivel VII, opinión de 
expertos o consenso.

Philips y Kedarisetty 6 sirvieron de base para 
las tres categorías relacionadas con el origen de 
las barreras a CP para pacientes con enfermedad 
hepática avanzada: barreras desde el punto de 
vista del médico, barreras desde el punto de vista 
del paciente y barreras institucionales.

Las barreras identificadas a partir de los resul-
tados y los análisis de los estudios se incluyeron en 
una hoja de cálculo de Excel junto con información 
que caracterizaba a los estudios. Posteriormente, 
se agruparon/organizaron por similitud y se cate-
gorizaron utilizando el método de análisis de con-
tenido inductivo descrito por Elo y Kyngäs 12, que 
implica las etapas de preparación, organización y 

presentación de informes. En la etapa de prepara-
ción, se leyeron cuidadosamente los datos selec-
cionados y se definió la unidad de análisis. En la 
etapa de organización, se realizó una codificación 
abierta de los datos, seguida de la agrupación de 
códigos por similitud y la formación de catego-
rías, lo que permitió que las categorías surgieran 
inductivamente del material analizado. En la etapa 
de elaboración del informe, se describieron y se 
presentaron los procedimientos de análisis y los 
resultados obtenidos, resumiendo las categorías 
identificadas y las principales barreras relacionadas 
con el fenómeno estudiado.

El informe de revisión se preparó con base en la 
checklist Preferred Reporting Items for Systematic 
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) para revi-
sión sistemática 13, que reúne elementos esenciales 
para asegurar la transparencia y la exhaustividad 
de la presentación de informes de revisiones siste-
máticas, incluyendo la descripción de la estrategia 
de búsqueda, la selección de estudios, la extrac-
ción y la síntesis de los datos. También se tuvie-
ron en cuenta las recomendaciones de Toronto y 
Remington 10 para realizar y presentar informes de 
revisiones integradoras, incluidas etapas como la 
identificación del problema, la búsqueda y selec-
ción de la literatura, la evaluación y síntesis de las 
evidencias y la presentación de los resultados.

Se identificaron 409 publicaciones en las bases 
de datos consultadas, de las cuales 25 se excluye-
ron por ser duplicadas, lo que dio como resultado 
384 artículos. Tras leer el título y el resumen, se 
excluyeron 317, quedando 67, de los cuales 40 no 
respondían a la pregunta rectora. Por lo tanto, se 
incluyeron 27 artículos en la revisión, 26 de los 
cuales eran originales y 1 consenso de expertos 
obtenido de la literatura gris, que abordaban las 
barreras de acceso a los cuidados paliativos para 
pacientes con enfermedad hepática avanzada en 
diferentes niveles de atención (Figura 1).
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Figura 1. Diagrama de flujo de selección de los artículos
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Para el análisis descriptivo, se calcularon los 
porcentajes relacionados con las características 
generales de los estudios a partir de los 27 estudios 
incluidos. Para el análisis de las barreras, los por-
centajes se calcularon por separado para cada cate-
goría, basándose en 13 estudios para las barreras 
relacionadas con el paciente, 21 para las barreras 
relacionadas con el médico y 12 para las barreras 
relacionadas con la institución. Dado que un mismo 
estudio podría presentar barreras pertenecientes a 
más de una categoría, las bases de cálculo se consi-
deraron de forma independiente para cada grupo.

Resultados

De los 27 estudios incluidos, la mayoría se 
realizó en América del Norte, principalmente en 
Estados Unidos (78%), seguido de Europa (11%), 
Oceanía (7,5%) y Asia (3,5%). No se identificaron 
estudios realizados en América Latina o África.

Las barreras para acceder a los cuidados 
paliativos en la enfermedad hepática avanzada 
se organizaron en tres grupos, presentados en 
los Cuadros 1, 2 y 3: barreras relacionadas con el 
paciente, barreras relacionadas con el médico y 
barreras relacionadas con la institución, respecti-
vamente. De los 27 estudios incluidos, 19 se pre-
sentaron en más de una tabla porque informaban 
sobre barreras pertenecientes a dos o a los tres 
grupos analizados.

Desde la perspectiva de los pacientes, repor-
tada frecuentemente por médicos y cuidadores, 
destacó la confusión entre CP y cuidados al final 
de la vida 14-16 y la falta de conocimiento del pro-
nóstico 17-19 (23% de los estudios). También se 
plantearon preocupaciones sobre la posibilidad 
de que los CP interfirieran en la elegibilidad 
para el trasplante 15,16 (15%) y sobre la falta de 
seguro médico 20,21 (15%). Otras barreras tam-
bién incluyeron factores sociodemográficos, 
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como edad, sexo, nivel de conocimiento, ingre-
sos, hábitos, grupos minoritarios y condición 
emocional 17,20-26 (Cuadro 1). 

Desde una perspectiva médica, la principal bar-
rera fue el hecho de que la enfermedad no fuera 
cáncer (43%) 4,23,27-33, seguido de la percepción de 
que los CP solo representan cuidados al final de 
la vida 14,16,28,30,34 y el hecho de ser joven 16,23,27,28,35 
(ambas citadas en el 24%). El consumo de 

alcohol 4,16,17,35 y la incertidumbre pronóstica 17,18,21,34 
se informaron en el 19% de los artículos, y la ele-
gibilidad para el trasplante en el 14% 16,21,33. Otros 
factores incluyeron la falta de disponibilidad de 
especialistas 16,21 y la demanda concurrente de 
tiempo 21,24 (9%), además de variables sociodemo-
gráficas, formación profesional, falta de capacita-
ción, ausencia de evidencias claras para derivación, 
entre otros 4,16,17,19,21,24,26,27,30,34-37 (Cuadro 2).

Cuadro 1. Barreras para el acceso a cuidados paliativos para pacientes con enfermedad hepática 
avanzada en estudios centrados en el paciente.

Autores Año País Muestra Tipo de paciente Método de 
estudio

Código de 
la barrera

Nivel de 
evidencia

Ufere y 
colaboradores 14 2019 EE. UU. 396 médicos Hospitalizados Investigación 

transversal 1 VI

Donlan y 
colaboradores 15 2021 EE. UU.

15 pacientes
14 
cuidadores

En servicio 
ambulatorio

Investigación 
cualitativa 1, 2 VI

Esteban y 
colaboradores 16 2019 EE. UU. 311 médicos Hospitalizados Investigación 

cualitativa 1, 2 VI

Barnes y 
colaboradores 17 2020 Australia 74 pacientes Hospitalizados Cohorte 

retrospectiva 5 IV

Brown, Aksan, 
Muir 18 2023 EE. UU. 19.308 

pacientes
Hospitalizados y en 
servicio ambulatorio Retrospectivo 5 VI

Vieira da Silva y 
colaboradores 19 2023 Portugal 54 pacientes Hospitalizados Prospectivo 5 VI

Alterio y 
colaboradores 20 2021 EE. UU.

27.263 
pacientes con 
cáncer (CHC)

Hospitalizados y en 
servicio ambulatorio Retrospectivo 9, 10, 11 VI

Rogal y 
colaboradores 21 2022 EE. UU. Pacientes Hospitalizados y en 

servicio ambulatorio

Revisiones 
sistemáticas y 
metaanálisis

11, 17 I

Kabaria y 
colaboradores 22 2021 EE. UU. 585.859 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva

14, 15, 
16 IV

Woodland y 
colaboradores 23 2023 Reino 

Unido
29,514 
pacientes

Hospitalizados 
(cirrosis/cáncer)

Cohorte 
retrospectiva 12, 13 IV

Ufere y 
colaboradores 24 2019 EE. UU. 396 médicos Hospitalizados Investigación 

transversal 3, 4 VI

Jordan y 
colaboradores 25 2022 Reino 

Unido
1.528 
pacientes 

Hospitalizados, en 
atención ambulatoria, 
domicilio, casa de 
apoyo

Retrospectivo 6, 7 VI

Dunn y 
colaboradores 26 2019 EE. UU. 174 médicos En atención 

ambulatoria
Investigación 
cualitativa 8 VI

1: confunde los cuidados paliativos con los cuidados al final de la vida; 2: cree que afecta negativamente la posibilidad de recibir un tra-
splante; 3: factores culturales que influyen en la percepción de los cuidados paliativos; 4: expectativas poco realistas del paciente sobre 
su pronóstico; 5: desconocimiento de su propio pronóstico; 6: el hecho de que no sea cáncer; 7: desconocimiento de los cuidadores sobre 
el pronóstico del paciente; 8: rechazo del paciente; 9: etnia hispana; 10: nivel educativo bajo; 11: falta de seguro médico; 12: el hecho de 
ser hombre; 13: el consumo de alcohol; 14: el hecho de ser joven; 15: grupos minoritarios, como afroamericanos e hispanos; 16: bajos 
ingresos; 17: sentimientos familiares abrumadores en el momento de la hospitalización; CHC: carcinoma hepatocelular
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Cuadro 2. Barreras para el acceso a los cuidados paliativos para pacientes con enfermedad hepática 
avanzada en estudios relacionados con los médicos

Autores Año País Muestra Tipo de paciente Método del
estudio

Código de la 
barrera

Nivel de 
evidencia

Chen y 
colaboradores 4 2021 Australia 116 

pacientes Hospitalizados Retrospectivo 25, 26, 27 IV

Ufere y 
colaboradores 14 2019 EE. UU. 396 

médicos Hospitalizados Investigación 
transversal 22, 54 VI

Esteban y 
colaboradores 16 2019 EE. UU. 311 

médicos Hospitalizados Investigación 
cualitativa

18, 18, 19, 20, 
21. 

23, 24, 25
VI

Barnes y 
colaboradores 17 2020 Australia 74 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva 25, 34, 45 IV

Brown, Aksan, 
Muir 18 2023 EE. UU. 19.308 

pacientes

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Retrospectivo 34 VI

Vieira y 
colaboradores 19 2023 Portugal 54 

pacientes Hospitalizados Prospectivo 33 VI

Alterio y 
colaboradores 20 2022 EE. UU. Pacientes

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Revisiones 
sistemáticas y 
metaanálisis

19, 20, 22, 28, 
34, 50, 51, 52 I

Woodland y 
colaboradores 23 2023 Reino 

Unido
29.514 
pacientes

Pacientes 
hospitalizados 
(cirrosis/cáncer)

Cohorte 
retrospectiva 24, 27 IV

Ufere y 
colaboradores 24 2019 EE. UU. 396 

médicos Hospitalizados Investigación 
transversal 28, 29, 30 VI

Dunn y 
colaboradores 26 2019 EE. UU. 174 

médicos
En atención 
ambulatoria

Investigación 
cualitativa 44 VI

Gupta y 
colaboradores 27 2022 EE. UU. 1.421.849 

pacientes Hospitalizados Retrospectivo 24, 27, 39, 40, 
41, 42, 43 VI

Mohy-Ud-Din y 
colaboradores 28 2023 EE. UU. 316.970 

pacientes

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Cohorte 
retrospectiva 22, 24, 27 VI

Najafian y 
colaboradores 29 2019 EE. UU. 58 

pacientes

En atención 
ambulatoria, 
alta de ST

Retrospectivo 27 VI

Patel y 
colaboradores 30 2024 EE. UU. 21.987 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva 22, 27, 31, 32 IV

Peng y 
colaboradores 31 2020 Taiwán 14.247 

pacientes

Pacientes 
hospitalizados 
(cirrosis/cáncer)

Cohorte 
retrospectiva 27 IV

Ufere y 
colaboradores 32 2019 EE. UU. 44.933 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
prospectiva 27 IV

Ufere y 
colaboradores 33 2020 EE. UU. 230 

pacientes
En atención 
ambulatoria 

Cohorte 
retrospectiva 19, 27 IV

Woodrell y 
colaboradores 34 2023 EE. UU. 16 médicos

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Cuantitativo, 
transversal

22, 34, 35, 
36, 37, 38 VI

continúa...
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Autores Año País Muestra Tipo de paciente Método del
estudio

Código de la 
barrera

Nivel de 
evidencia

Holden y 
colaboradores 35 2020 EE. UU. 397 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva 24, 25, 53 IV

Shinall Jr y 
colaboradores 36 2022

Estados 
Unidos y 
Canadá

24 médicos No citado Investigación 
cualitativa 46, 47, 48 VI

Verma y 
colaboradores 37 2024 EE. UU. 18 

cuidadores

Pacientes en 
evaluación para 
TH

Transversal 49 VI

18: enfermedad leve; 19: elegibilidad para trasplante; 20: falta de disponibilidad de un especialista en cuidados paliativos; 21: falta de 
cuestiones paliativas solucionables; 22: percepción de que los cuidados paliativos son cuidados al final de la vida; 23: preocupaciones 
sobre los cuidados paliativos basados en opioides; 24: edad joven; 25: consumo de alcohol; 26: los médicos generales derivaron menos 
a cuidados paliativos que los gastroenterólogos; 27: el hecho de que no fuera cáncer; 28: demandas concurrentes por el tiempo de los 
médicos; 29: comunicación insuficiente entre médicos y familia sobre los objetivos del cuidado; 30: capacitación insuficiente en compe-
tencias culturales con respecto a los cuidados al final de la vida; 31: enfermedad hepática compensada; 32: diferencias en relación con la 
raza y la etnia (en comparación con los blancos: los hispanos recibieron más consultas y los pacientes negros recibieron menos consultas); 
33: comunicación insuficiente entre médicos y paciente sobre el pronóstico; 34: incertidumbre pronóstica; 35: falta de información o 
comprensión sobre los servicios ofrecidos por los cuidados paliativos; 36: falta de síntomas que justifiquen la derivación; 37: la idea de 
que los cuidados paliativos son incompatibles con las terapias curativas; 38: preocupaciones de que los pacientes perciban una pérdida de 
esperanza por parte del equipo de tratamiento; 39: el hecho de ser hombre; 40: el hecho de no ser blanco; 41: falta de seguro médico; 42: 
bajos ingresos; 43: hospitalización de menos de cinco días; 44: incertidumbre sobre cuándo derivar a cuidados paliativos; 45: dificultades 
para los médicos para entablar conversaciones con los pacientes sobre el pronóstico; 46: dificultades en la interacción entre los equipos 
de hepatología y cuidados paliativos; 47: diferencias culturales entre los equipos de hepatología y cuidados paliativos; 48: objetivos y 
prioridades contrapuestos; 49: falta de observación de las necesidades de los cuidadores: falta de atención e información; 50: ausencia de 
criterios de derivación basados en la evidencia; 51: falta de claridad de la función entre los especialistas; 52: falta de capacitación de los 
prestadores; 53: casados; 54: sentido de pertenencia hacia estos pacientes; ST: servicio de trasplantes; TH: trasplante hepático

continúa...

Cuadro 2. Continuación

En cuanto a las barreras institucionales, des-
tacaron las siguientes: falta de automatización 
de procesos 16,38, falta de uniformidad de los ser-
vicios de CP ambulatorios 29,34, escasez de profe-
sionales capacitados 34,36 y falta de recursos 17,29, 

que aparecieron en aproximadamente el 17% 
de los artículos. Otras barreras incluyeron el 
tamaño del hospital, la falta de acceso, la falta 
de disponibilidad de tiempo y la falta de conoci-
miento 16,20,22,26,28,29,36,39 (Cuadro 3).

Cuadro 3. Barreras para el acceso a los cuidados paliativos para pacientes con enfermedad hepática 
avanzada en estudios relacionados con problemas institucionales

Autores Año País Muestra Tipo de 
paciente

Método del
estudio

Código de la 
barrera

Nivel de 
evidencia

Esteban y 
colaboradores 16 2019 EE. UU. 311 médicos Pacientes 

hospitalizados
Investigación 
cualitativa 55, 56 VI

Barne y 
colaboradores 17 2020 Australia 74 pacientes Hospitalizados Cohorte 

retrospectiva 59 IV

Alterio y 
colaboradores 20 2021 EE. UU. 27.263 

pacientes

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Retrospectivo 63, 65 VI

Kabaria y 
colaboradores 22 2021 EE. UU. 585.859 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva 64 IV

Ufere y 
colaboradores 24 2019 EE. UU. 396 médicos Hospitalizados Investigación 

transversal 67, 68 VI

Dunn y 
colaboradores 26 2019 EE. UU. 174 médicos En atención 

ambulatoria
Investigación 
cualitativa 62 VI
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Autores Año País Muestra Tipo de 
paciente

Método del
estudio

Código de la 
barrera

Nivel de 
evidencia

Mohy-Ud-Din y 
colaboradores 28 2023 EE. UU. 316.970 

pacientes

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Cohorte 
retrospectiva 63 IV

Najafian y 
colaboradores 29 2019 EE. UU. 58 pacientes

En atención 
ambulatoria, 
alta de ST

Retrospectivo 57, 59, 60 VI

Woodrell y 
colaboradores 34 2023 EE. UU. 16 médicos

Hospitalizados 
y en atención 
ambulatoria

Cuantitativo, 
transversal 57, 58 VI

Shinall Jr y 
colaboradores 36 2022

Estados 
Unidos y 
Canadá

24 médicos No citado Estudio 
cualitativo 58, 66 VI

Johnson y 
colaboradores 38 2023 EE. UU. 273 

pacientes Hospitalizados Cohorte 
retrospectiva 55 IV

Whitsett y 
colaboradores 39 2022 EE. UU.

45 médicos 
becarios en 
hepatología

No citado Investigación 
cualitativa 61 VI

55: falta de mayor automatización del proceso; 56: falta de disponibilidad de especialistas en cuidados paliativos; 57: los cuidados paliati-
vos ambulatorios no están disponibles de manera uniforme; 58: escasez de profesionales capacitados en cuidados paliativos; 59: falta de 
recursos; 60: disponibilidad de cuidados paliativos solo para pacientes hospitalizados con enfermedad hepática no maligna; 61: lagunas 
en la capacitación/formación insuficiente sobre cuidados paliativos; 62: conocimiento insuficiente del equipo de salud sobre los servicios 
que ofrecen los cuidados paliativos; 63: formación inadecuada de los prestadores/cuidadores; 64: hospitalización en un hospital pequeño 
o no universitario; 65: falta de servicios de cuidados paliativos cercanos en comunidades de minorías raciales/étnicas (los servicios acred-
itados se encuentran más lejos de estas comunidades, lo que dificulta el acceso); 66: limitaciones de tiempo y personal para abordar los 
problemas de cuidados paliativos; 67: bajo reembolso por el tiempo dedicado a proporcionar cuidados paliativos; 68: reconocimiento 
insuficiente por parte de los colegas de la importancia de los cuidados paliativos; ST: servicio de trasplantes

Cuadro 3. Continuación

Discusión

Sea cual fuere el origen de las barreras para 
acceder a los cuidados paliativos, se pueden iden-
tificar tres ejes de afrontamiento centrales interre-
lacionados: eje de desconocimiento, eje de acceso 
y eje ético-moral.

Eje de desconocimiento
Una barrera común para los CP (relacionada con 

los pacientes, los médicos y las instituciones) fue el 
hecho de que los pacientes no tuvieran una enfer-
medad oncológica 4,23,25,27-33,39. Del total de artículos, 
el 40% cita esta barrera, que impide o al menos 
retrasa la derivación oportuna a CP y sus beneficios.

Según el Global Atlas of Palliative Care del 2020, 
los pacientes con enfermedades no malignas en 
todo el mundo son los que tienen mayor necesidad 
de CP, seguidos de los pacientes con cáncer. Cerca 
del 45% de las muertes en el 2017 correspondieron 
a personas que requerían CP. De estas, aproximada-
mente el 70% estaba relacionada con enfermedades 

no oncológicas, incluidas las enfermedades hepáti-
cas. Estas representaron aproximadamente el 2,4% 
de las muertes por enfermedades no oncológicas 
entre las personas que requerían CP.

Deben emprenderse acciones morales prácticas 
para brindar una beneficencia positiva. La virtud 
del médico que percibe el sufrimiento causado por 
enfermedades no oncológicas le permitirá brindar 
lo mejor al paciente 41. Es necesario superar el obs-
táculo persistente entre los profesionales de medir 
el sufrimiento humano basándose en un diagnóstico 
de cáncer para poder ofrecer CP. Ya han citado algu-
nos autores que la enfermedad hepática avanzada 
presenta síntomas similares a los del cáncer avan-
zado, como el cáncer de pulmón 1. La barrera con-
ceptual y cultural que rodea al cáncer parece estar 
presente en todos los ámbitos de la atención sanita-
ria e involucra tanto a los pacientes como a los agen-
tes morales. La percepción de los pacientes puede 
mejorar si se les informa durante las consultas, en 
los centros de salud, en los hospitales y por medio 
de campañas en las redes sociales, por ejemplo.

Inv
es

tig
ac

ión



9Rev. bioét. 2026; 34: e4098ES  1-15http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420264098ES

Barreras al acceso a los cuidados paliativos en la enfermedad hepática avanzada

También existe una barrera común, entre médi-
cos y pacientes, el riesgo de transmitir desesperanza 
al derivar a los pacientes a CP, dada la idea de que 
se trata de cuidados al final de la vida (15% de los 
artículos) 14,16,28,30,34. Esta idea está presente entre los 
pacientes 15-17, como lo citan Philips y Kedarisetty 8, 
según quienes los pacientes asocian los CP con 
situaciones relacionadas con la muerte. Los pacien-
tes creen que, al aceptar la derivación, pueden per-
der oportunidades de recibir tratamientos curativos, 
como el trasplante de hígado 16,17. Esto demuestra 
que desconocen que los objetivos curativos pueden 
establecerse independientemente de si la persona 
está o no bajo el cuidado del equipo de CP.

Un enfoque sencillo para aclarar que los CP 
van de la mano con los enfoques curativos rompió 
esta percepción errónea y facilitó la aceptación de 
esta asistencia por parte de los pacientes 16. Los 
médicos tampoco consideran derivar a CP a los 
pacientes que aún son elegibles para trasplante 
(14%) 15,21,33, lo que significa que este beneficio no 
se ofrece junto con el servicio de trasplante, posi-
blemente debido a la “barrera de preocupacio-
nes” de que los CP pueden ser incompatibles con 
terapias curativas 34. En contra de esta barrera, un 
estudio mostró que hubo una mayor tasa de deri-
vaciones a servicios de trasplante hepático para los 
pacientes asistidos por CP durante un período de 
12 meses 26. Dado que no todas los elegibles inicial-
mente se someterán a un trasplante hepático, si 
son derivados tardíamente, es posible que no haya 
tiempo suficiente para que se beneficien de los CP.

Para mitigar las barreras mencionadas, se 
puede ofrecer la opción de CP a los pacientes en 
listas de espera para trasplantes, con información 
clara sobre las funciones de los CP y respetando 
la decisión del paciente de aceptar o no estos cui-
dados. De este modo, se respeta su autonomía a 
la vez que se ejerce la obligación ética y humana 
de ayudar y ofrecer el mejor beneficio posible al 
paciente generalmente vulnerable 41.

El desconocimiento y la incertidumbre sobre 
el pronóstico demostrados por los médicos 
(19%) 17,18,21,34 y los pacientes (23%) 17-19 denotan 
la complejidad de esta enfermedad. Hay mucha 
desinformación y quizá falten criterios más claros y 
basados en evidencias con respecto al papel de los 
CP y al momento de derivar a los pacientes 21. Esto 
se puede inferir de la menor tasa de derivación por 
parte de los médicos generales en comparación 

con los gastroenterólogos 8. Las dudas pueden 
aumentar el riesgo de obstinación terapéutica en 
la etapa terminal de la enfermedad. Si hay falta de 
claridad, el equipo necesita sensibilidad moral para 
tomar las mejores decisiones, combinando la for-
mación técnica con una comunicación adecuada.

Otras barreras incluyen la dificultad que tienen 
los médicos para entablar conversaciones con los 
pacientes y sus familias, y la dificultad para comu-
nicarse con el equipo de CP (14%) 21,24,37, que se 
puede superar tratando de tomar decisiones junto 
con los pacientes, una vez que estén debidamente 
informados sobre la enfermedad, para que su razo-
namiento les ayude en este momento 9. Valorar el 
tiempo que se pasa con los pacientes y brindar-
les un espacio para hablar con el equipo médico, 
incluyendo también a las familias y a los cuidado-
res (cuando corresponda), puede ser una forma de 
reducir su sufrimiento.

La formación insuficiente en competencias 
culturales estuvo más relacionada con los médi-
cos con más de diez años de práctica, mientras 
que aquellos con menos experiencia profesional 
demostraron estar mejor preparados 24. Esto posi-
blemente sea consecuencia de un aumento en la 
enseñanza de CP en la formación médica o en los 
cursos de formación continua, lo que ha conllevado 
un mayor conocimiento y dominio de esta práctica.

Es necesario mejorar las habilidades de comu-
nicación, como lo demuestra la falta de capacita-
ción adecuada para los becarios de hepatología 
en situaciones como comunicar noticias difíciles 
y abordar problemas pronósticos y psicológicos 20. 
Un enfoque simple, responsable y ético, que tenga 
en cuenta el interés superior del paciente, pro-
mueve la comprensión y la confianza de que se les 
brindará lo mejor 9.

Varias de las barreras mencionadas están rela-
cionadas con la falta de conocimiento sobre CP, 
que van desde la falta de información hasta la falta 
de formación académica. Estas barreras pueden 
reducirse mediante campañas informativas anuales 
sobre el papel de los CP, dirigidas tanto a quienes 
trabajan en este ámbito como a los pacientes, en 
todos los niveles de atención.

Eje de acceso
La falta de seguro médico es considerada una 

barrera tanto por los médicos (5%) 27 como por 
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los pacientes (15%) 20,21. Los bajos ingresos tam-
bién fueron presentados como una barrera por 
los médicos (5%) 27 y pacientes (8%) 22, lo que puso 
de manifiesto la dificultad social de acceder al 
recurso. Otra barrera relacionada con el paciente 
se refiere a las dificultades lingüísticas y de comu-
nicación, que pueden limitar la comprensión de la 
información sobre CP y dificultar la identificación y 
el acceso a servicios especializados 20. Sin embargo, 
es necesario buscar estrategias que permitan ofre-
cer el cuidado más digno y humano posible, consi-
derando las condiciones y los recursos disponibles 
en cada contexto 42. En ese sentido, la perspectiva 
de la justicia distributiva refuerza la necesidad de 
promover un acceso equitativo a cuidados palia-
tivos, de modo que su provisión no dependa de 
actos de caridad o benevolencia, sino que esté 
asegurada como parte de la asistencia sanitaria 41. 

Incluso en países desarrollados, donde cabría 
esperar una mayor disponibilidad de inversiones, se 
observan barreras institucionales como la falta de 
recursos y servicios de CP, y la distribución desigual 
de estos servicios en todo el territorio. La mayor dis-
tancia entre los servicios de CP acreditados y ciertas 
poblaciones, incluidas las minorías raciales y étnicas, 
puede dificultar el acceso y ampliar las desigualda-
des en la prestación de estos servicios y de equipos 
capacitados (42%) 16,17,20,29,34. Los CP están disponi-
bles principalmente en hospitales más grandes, con 
más de 300 camas, según Alterio y colaboradores 20, 
sin embargo, esto no sería del todo justificable, ya 
que los CP no dependen esencialmente de grandes 
estructuras, sino más bien de capacitación y dispo-
nibilidad de profesionales.

La remuneración limitada por el tiempo dedi-
cado a brindar cuidados paliativos y el reconoci-
miento insuficiente de la importancia de los CP por 
parte de otros profesionales también se identifi-
caron como barreras institucionales para quienes 
trabajan en CP. Se observa que las discusiones 
sobre CP ocurren más a nivel hospitalario que a 
nivel ambulatorio 24. Es necesario mejorar la remu-
neración de estos profesionales especializados en 
CP. Dadas las barreras relacionadas con la dispo-
nibilidad y distribución de los servicios, es nece-
sario ampliar la prestación de CP en los diferentes 
niveles de atención sanitaria, especialmente en 
la atención primaria y en los servicios ambulato-
rios. Una mayor disponibilidad de estos servicios 
puede fomentar el seguimiento longitudinal de 

los pacientes con enfermedad hepática avanzada, 
reducir la dependencia exclusiva de la asistencia 
hospitalaria y facilitar el acceso oportuno a CP, 
según las necesidades clínicas y las preferencias 
del paciente.

Entre las barreras institucionales, también se 
identificó la insuficiencia de automatización de 
los procesos en los Estados Unidos, un país desar-
rollado 38. La disponibilidad y la integración de la 
información clínica por medio de sistemas auto-
matizados son particularmente relevantes en situa-
ciones de urgencia y emergencia, en las que los 
pacientes con enfermedad hepática avanzada pue-
den requerir decisiones rápidas y acciones inme-
diatas. En estos contextos, el acceso oportuno a la 
información relevante del historial médico puede 
contribuir a la toma de decisiones clínicas y a la 
continuidad del cuidado. Registrar adecuadamente 
la gravedad clínica del paciente, sus preferencias y 
sus directivas anticipadas también puede promo-
ver decisiones alineadas con sus valores y volunta-
des expresados previamente, lo que ayuda a evitar 
conductas desproporcionadas y situaciones de 
obstinación terapéutica 9.

También se citan como barreras institucionales 
las deficiencias en la formación de los médicos 39 y 
la falta de capacitación de los prestadores de servi-
cios (17%) 20,28. Estandarizar la formación en CP en 
los planes de estudio es una forma de mejorar la 
comunicación con todos los implicados y de disipar 
las dudas y los conceptos erróneos sobre CP.

Como consecuencia del retraso causado por 
las barreras a los CP, pueden darse situaciones de 
obstinación terapéutica, en las que se ignora el 
principio de no maleficencia, tan valorado por la 
bioética 41. Un ejemplo de ello son los intentos de 
reanimar a pacientes en estado crítico que se sabe 
que no tienen remedio, una falta de respeto a su 
dignidad y, posiblemente, a su voluntad.

Las barreras institucionales pueden ser aún más 
pronunciadas en países con menos recursos, como 
los de América Latina, donde las dificultades para 
acceder a los CP pueden estar relacionadas, entre 
otras cosas, con la ausencia de estos servicios en 
el sistema de salud. Las acciones intersectoriales 
pueden contribuir a identificar y llegar a poblacio-
nes en situación de mayor vulnerabilidad y favo-
recer su acceso a CP 43. La correcta asignación de 
recursos para la implementación y prestación de 
estos cuidados es fundamental para asegurar una 
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asistencia digna y equitativa 41, además de tener 
el potencial de reducir las hospitalizaciones y los 
costes hospitalarios 7. Por lo tanto, la ampliación y 
organización de la oferta de CP deben tenerse en 
cuenta en la planificación y asignación de recur-
sos para la salud, especialmente en los países 
latinoamericanos.

Los pacientes vulnerables son, principalmente, 
aquellos con bajos ingresos o sin seguro médico, 
condiciones que pueden limitar su acceso a la 
atención médica y su capacidad de elección. Este 
grupo exige acciones públicas guiadas por la jus-
ticia social 44. Es responsabilidad del Estado pro-
mover condiciones que aseguren el acceso a una 
infraestructura social de protección que incluya 
los CP 45. La bioética de la protección, inicialmente 
abordada en el contexto latinoamericano, ofrece 
una perspectiva relevante para este debate y tam-
bién puede aplicarse al análisis de las barreras de 
acceso identificadas en los países desarrollados, 
en los que las condiciones de vulnerabilidad social 
y económica pueden comprometer igualmente el 
acceso a CP.

Eje ético-moral
Entre las barreras comunes a las que se enfren-

tan médicos y pacientes se encuentra el abuso 
del alcohol. Los médicos tienden a derivar menos 
pacientes dependientes a CP (12%) 4,16,17,35 , posi-
blemente debido a la estigmatización, por lo que 
existe un enfoque desigual en relación con los 
pacientes con enfermedad hepática de otras etio-
logías y, en teoría, los primeros tendrían una mayor 
indicación, ya que tienen una mayor probabilidad 
de no recibir un trasplante debido a la necesidad 
de abstinencia.

Aunque se ha demostrado que los pacientes 
con enfermedad hepática de etiología relacionada 
con el alcohol son menos propensos a aceptar la 
derivación a CP 23, es importante asegurarles la 
posibilidad de elección y el ejercicio de la autono-
mía. La discusión sobre CP no debe posponerse, ya 
que los pacientes con cirrosis de etiología alcohó-
lica pueden presentar episodios de encefalopatía 
hepática, que podrían comprometer la consciencia 
y la capacidad de participar en decisiones sobre su 
propio cuidado 41. Por lo tanto, la planificación de 
los objetivos de cuidado y la preparación de directi-
vas anticipadas deben realizarse, preferiblemente, 

con antelación y durante períodos en los que se 
conserve la capacidad de tomar decisiones 8.

Para los médicos, el hecho de que el paciente 
sea joven constituye una barrera para el acceso a 
CP (24%) 16,23,27,28,35. Entre los pacientes más jóvenes, 
esta barrera puede estar relacionada con la expec-
tativa de una mayor sobrevida y con la esperanza 
de beneficiarse de tratamientos más agresivos, 
así como con la reticencia de los pacientes y sus 
familias a aceptar o debatir el enfoque de los CP 22. 
Sin embargo, en pacientes con cáncer hepático, la 
probabilidad de derivación a CP mostró una inver-
sión; es decir, los pacientes más jóvenes fueron 
derivados con mayor frecuencia que las personas 
mayores de 65 años. Se observa que la importan-
cia que se le da al sufrimiento es mayor cuando 
el paciente con cáncer es joven. Sin embargo, los 
pacientes con cáncer mayores o ancianos no deben 
ser estigmatizados, ya que su derecho a acceder a 
CP debe ser igual al de los pacientes más jóvenes 42.

Entre los médicos, especialmente los gastroente-
rólogos y hepatólogos, se identificó la percepción de 
que la responsabilidad del cuidado de los pacientes 
con enfermedad hepática avanzada sigue estando 
bajo su dirección, lo que puede constituir una barrera 
para la integración de los CP 14. Aunque la mayoría de 
los médicos que participó en el estudio no consideró 
que los hepatólogos fueran los profesionales más 
adecuados para llevar a cabo los cuidados paliativos 
de pacientes con enfermedad hepática avanzada, 
reconoció tener responsabilidades relacionadas con 
aspectos de los CP, incluido el manejo de los sínto-
mas físicos y psicológicos y la discusión de las direc-
tivas anticipadas de voluntad 14. Esta dinámica puede 
favorecer un enfoque paternalista, en el que las deci-
siones sobre el cuidado siguen estando predominan-
temente centradas en el profesional, lo que limita la 
participación del paciente en las decisiones relaciona-
das con su propio tratamiento 9.

Este tipo de barrera somete a los pacientes a 
situaciones de vulnerabilidad moral, especialmente 
a aquellos que pertenecen a grupos discriminados 
e incluso excluidos en función de estándares cul-
turales y que no cuentan con el apoyo de los orga-
nismos que deberían proteger la vida humana 44. 
La beneficencia es la base de los valores morales y 
guía las acciones en el interés superior del paciente 
durante el difícil momento en que su autonomía y 
el paternalismo médico chocan 9. Es necesario equi-
librar los valores morales y culturales en la conducta 
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ética para prevenir actitudes que menoscaben 
la importancia de ciertos grupos de pacientes, de 
modo que se puedan asegurar sus derechos.

Los valores morales de la medicina se expresan 
en decisiones que benefician a los pacientes con 
miras a la curación 9. Sin embargo, se debe ampliar 
la medicina de curación del órgano con la ayuda 
de los CP para que los pacientes reciban cuidados 
en todas las dimensiones (más allá de la biológica, 
incluyendo los aspectos psicológicos, espirituales y 
sociales) y se preserve su dignidad.

En Brasil, los comités de bioética hospitalaria, 
cuando existen, pueden contribuir al debate mul-
tidisciplinario sobre conflictos bioéticos, así como 
al desarrollo de acciones educativas y recomenda-
ciones institucionales. En el contexto de la enfer-
medad hepática avanzada, estas iniciativas pueden 
ayudar a prevenir situaciones de obstinación tera-
péutica, promover el respeto por las preferencias 
de los pacientes y sus directivas anticipadas, y favo-
recer la preservación de su dignidad, reduciendo 
los posibles conflictos entre el equipo de salud y 
los familiares. Los comités también pueden desar-
rollar iniciativas educativas dirigidas al equipo de 
salud, reforzando la importancia de incorporar los 
CP y atender las necesidades de los pacientes en 
situaciones de mayor vulnerabilidad moral y social.

Una limitación de la investigación radica en el 
hecho de que la percepción de las personas sobre 
sus experiencias se recogió durante un período 
de estrés psicológico, lo que puede afectar sus 
observaciones sobre las formas de asistencia, las 
estructuras complejas y las actitudes humanas. 
Otro factor limitante es el hecho de que la mayo-
ría de los estudios presenta niveles de evidencia 
IV y VI, ya que son estudios de investigación cuali-
tativa. Además, casi todos los estudios provienen 
de países desarrollados, y sus hallazgos pueden no 

reflejar la realidad que se encuentra en los países 
en desarrollo.

Consideraciones finales

Esta revisión puso de manifiesto las principales 
barreras para los cuidados paliativos en la enferme-
dad hepática avanzada, especialmente en pacien-
tes con cirrosis hepática. Estas barreras incluyen 
el desconocimiento, las dificultades de acceso y 
las cuestiones ético-morales relacionadas con los 
pacientes, los médicos y las instituciones. El análisis 
de los aspectos bioéticos de estas barreras demos-
tró que es necesario evolucionar en este ámbito de 
la asistencia sanitaria. Al destacar las dificultades a 
las que se enfrentan estos pacientes para recibir CP, 
se pretende contribuir a la búsqueda de soluciones 
que mejoren su calidad de vida.

Es fundamental implementar políticas públicas 
destinadas a abordar o reducir las deficiencias en 
los cuidados paliativos, en especial para las per-
sonas con enfermedades no oncológicas, como la 
cirrosis hepática. También se recomienda que las 
sociedades médicas de gastroenterología y hepato-
logía proporcionen más información sobre CP para 
mejorar su comprensión y aplicabilidad.

No se encontraron estudios realizados en paí-
ses africanos y latinoamericanos; sin embargo, 
dado el contexto de desigualdad social que carac-
teriza a estos países, se presume que predomi-
nan las barreras institucionales, en particular las 
relacionadas con las desigualdades en el acceso 
y cuidado de salud de pacientes con enfermedad 
hepática avanzada. Es necesario realizar estudios 
para evaluar mejor estas barreras en el contexto 
de cada país o continente, con el fin de mejorar el 
acceso de estos pacientes a los cuidados paliativos.
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