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ABSTRACT
Wish to hasten death in home palliative care. 

Look for your seven percent
Background: The wish to hasten death has been little 

researched in the area of Mediterranean countries and we are 
not aware of specific studies on its particularities in home care 
in our setting. The aim of this work was to investigate the pre-
valence and evolution of wish to hasten death in home care, 
analysing its relationship with physical, emotional, spiritual, 
ethical and social-family unrest. 

Methods: Longitudinal observational study in palliative 
home care in Catalonia. 43 teams agreed on the level of com-
plexity after the first visit and after the discharge of the patient 
with the HexCom model, which classifies the desire to antici-
pate death into Low complexity (no or sporadic manifestation); 
Medium (persistent desire that requires specific treatment); or 
High (persistent desire that is considered potentially refractory). 
For the comparison of proportions, Pearson’s Chi-squared test 
was used and a multivariate logistic regression analysis was per-
formed, in which the dependent variable corresponded to the de-
sire to hasten initial death. The level of significance was p≤0.05.

Results: The total number of patients included in this stu-
dy was 1,677, of whom 1,169 (69.7%) were oncologic.  The 
prevalence of desire to hasten death was 6.67%.  It was related 
to spiritual distress, especially lack of meaning (OR 3.25) and 
lack of connection (OR 3.81), to psychoemotional distress (OR 
2.34) and to ethical distress. Protective factors were spiritual 
distress in relation to transcendence (OR 0.50), the caregiver 
being a partner (OR 0.50) and being cared for by a team that 
included psychology and social work (OR 0.34). The desire to 
anticipate death is stable in 71.6% of patients.

Conclusions: The desire to anticipate death is a chan-
ging and complex phenomenon that can emerge at any time. 
The presence of psycho-emotional, spiritual-existential and 
ethical discomfort, especially in patients without a partner, 
should make us take a proactive attitude to identify it early.

Key words: Wish to die, Wish to hasten death, End-of-
life, Home-care, Palliative care, Advanced illness, Ethics of pa-
lliative care, Spirituality, Euthanasia, Assisted suicide.

RESUMEN
Fundamentos: El deseo de adelantar la muerte ha sido 

poco investigado en el área de los países mediterráneos y no 
conocemos estudios específicos sobre sus particularidades en 
atención domiciliaria en nuestro entorno. El objetivo de este 
trabajo fue investigar la prevalencia y la evolución del deseo 
de anticipar la muerte en atención domiciliaria, analizando su 
relación con el malestar físico, emocional, espiritual, ético y 
sociofamiliar. 

Métodos: Estudio observacional longitudinal en el ámbi-
to de la atención domiciliaria paliativa en Catalunya. 43 equi-
pos acordaron el nivel de complejidad tras la primera visita y 
tras el alta del paciente con el modelo HexCom, el cual clasi-
fica el deseo de anticipar la muerte en complejidad Baja (ma-
nifestación nula o esporádica); Media (Deseo persistente que 
requiere tratamiento específico); o Alta (Deseo persistente que 
se considera potencialmente refractario). Para la comparación 
de proporciones se utilizó la prueba de Ji cuadrado de Pearson y 
se realizó un análisis de regresión logística multivariante, en el 
que la variable dependiente correspondía con el deseo de ade-
lantar la muerte inicial. El nivel de significación fue p≤0,05.

Resultados: El número total de pacientes incluidos en 
este estudio fue de 1.677, de los cuales 1.169 (69,7%) eran on-
cológicos. La prevalencia de deseo de anticipar la muerte fue 
del 6,67%. Se relacionó con el malestar espiritual, ante todo 
con la falta de sentido (OR 3,25) y de conexión (OR 3,81), con 
el malestar psicoemocional (OR 2,34) y con el malestar ético. 
Fueron factores protectores el malestar espiritual en relación 
con la transcendencia (OR 0,50), que el cuidador fuese la pareja 
(OR 0,50) y ser atendido por un equipo en el que se incluyese 
psicología y trabajo social (OR 0,34). El deseo de anticipar la 
muerte fue estable en  el 71,6% de los pacientes.

Conclusiones: El deseo de anticipar la muerte es un fe-
nómeno cambiante y complejo que puede emerger en cualquier 
momento. La presencia de malestar psicoemocional, espiritual-
existencial y ético, sobre todo en pacientes sin pareja, nos han de 
hacer tomar una actitud proactiva para identificarlo precozmente.

Palabras clave: Deseo de morir, Deseo de adelantar 
la muerte, Final de vida, Atención domiciliaria, Atención pa-
liativa, Enfermedad avanzada, Ética de cuidados paliativos, 
Espiritualidad, Eutanasia, Suicidio asistido.
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INTRODUCCIÓN

El deseo de anticipar la muerte (DAM) es la 
manifestación expresa de ésta como “la única 
salida al sufrimiento y puede tener distintos 
grados: pensamiento, intención, decisión, plan 
y/o petición”(1). Es un fenómeno multifactorial 
que emerge como respuesta a un sufrimiento 
extremo en situación de enfermedad avanza-
da y/o terminal, y tiene un carácter dinámico 
y adaptativo(2). Se ha relacionado con múltiples 
variables como el malestar físico y la depen-
dencia funcional(3), el malestar psicoemocional 
(depresión(4), síndrome de desmoralización(5,6), 
angustia emocional(3)), el malestar existencial 
(pérdida de sentido, de control y de dignidad 
percibida(4,7)) y el malestar sociofamiliar (sen-
tirse una carga(8,9)). En definitiva se asocia a la 
percepción de mala calidad de vida(10) y recla-
ma, dada su idiosincrasia y complejidad, una 
atención individualizada(11).

La prevalencia de DAM es muy variable, de-
pendiendo del entorno sociocultural, del méto-
do de detección utilizado y de los grupos pato-
lógicos incluidos. La mayoría de los estudios 
dan una prevalencia entre el 7 y el 40%(8). En 
España estudios recientes muestran que el 18% 
de los enfermos oncológicos en situación ter-
minal expresan deseo de morir, y en el 7% este 
deseo no es esporádico sino persistente(12). En 
el ámbito de la enfermedad geriátrica avanza-
da esta prevalencia sería del 14,9%(13) en una 
unidad de convalecencia y del 8,6% en una uni-
dad de medicina interna(14). En relación a los pa-
cientes de ELA se ha  descrito una prevalencia 
del 18,86%(15). En un estudio canadiense sobre 
atención domiciliaria paliativa que incluía to-
das las tipologías de enfermedad, la prevalen-
cia reportada, en base a una población de 4.840 
pacientes, fue del 6,7%(16).

Los profesionales sienten incomodidad en 
tratar directamente el DAM con sus pacien-
tes, a pesar de la recomendación explícita de  

la importancia de su detección, identificación y 
reconocimiento(17). Poder hablar de ello de ma-
nera abierta y sincera evita el aislamiento de los 
pacientes y es la base de las diferentes estrate-
gias de intervención aportadas en la bibliogra-
fía(18,19,20). A pesar de esta resistencia a abordar de 
manera proactiva el deseo de morir, en nuestro 
entorno la mayoría de pacientes (80%)  la con-
sideran positiva(21) y en un estudio reciente se ha 
visto que hablar sobre ello resulta inofensivo(12).

El DAM ha sido poco investigado en el área 
de los países mediterráneos y no conocemos es-
tudios específicos sobre sus particularidades en 
atención domiciliaria en nuestro entorno. En un 
estudio preliminar, nuestro grupo observó una 
prevalencia de DAM del 12,4% utilizando el 
modelo HexCom(22). 

Nos propusimos investigar la prevalencia y 
la evolución del DAM en atención domicilia-
ria, analizar su relación con las variables inde-
pendientes (edad, género, estado funcional y 
mental, relación con el cuidador principal, gru-
po patológico, diagnóstico médico), su relación 
con el malestar (físico, emocional, espiritual, 
ético, sociofamiliar, y en relación con la muer-
te), y, finalmente, su relación con la tipología de 
equipo (con integración de psicología y trabajo 
social o no). 

SUJETOS Y MÉTODOS

Diseño: Estudio observacional longitudinal 
multicéntrico.

Población: Pacientes con enfermedad avanza-
da y/o final de vida tratados por los equipos de 
soporte a la atención domiciliaria en Catalunya 
(PADES). 

Criterios de inclusión/exclusión: Pacientes con 
enfermedad avanzada y/o al final de la vida aten-
didos por equipos PADES en su domicilio. Se 
excluyeron los pacientes que recibían atención  
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en una institución residencial. Se realizó un 
muestreo consecutivo durante el período de re-
clutamiento (de enero 2016 hasta diciembre de 
2019) para asignar a los pacientes que cumplían 
los requisitos de inclusión a alguno de los equipos 
PADES que aceptaron participar en el estudio. 

Variables: 

	– Nivel de complejidad: El modelo HexCom 
incluye seis áreas de necesidades (clínicas, psi-
cológicas, espirituales, sociales/familiares, éti-
cas y relacionadas con la muerte) e incorpora 
una subárea específica para investigar el DAM. 
El DAM se clasifica, siguiendo el documen-
to de consenso internacional(1), del siguiente 
modo: Complejidad Baja (el DAM se manifies-
ta de manera esporádica. El equipo considera 
que queda acogido y trascendido en el propio 
entorno familiar y de amistades). Complejidad 
Media (Deseo mantenido en el tiempo –aunque 
pueda ser fluctuante- y que el enfermo ve como 
la única salida a su sufrimiento. El equipo va-
lora que con apoyo específico el enfermo podrá 
en cierto modo superar). Y Complejidad Alta 
(Se refiere a la petición de eutanasia, suicidio 
asistido o planificación suicida y denota un su-
frimiento grave y potencialmente refractario).

Para el análisis se tuvo en cuenta las subáreas 
específicas del área ética debido a que entre 
ellas se incluye la subárea DAM, y las subáreas 
espiritualidad (sentido, conexión y transcen-
dencia), debido a la relación que aporta la bi-
bliografía entre DAM y espiritualidad(21). 

Se analizó la evolución de la complejidad en 
DAM, comparando la complejidad detectada 
en la valoración inicial con la final.

	– Grupos de enfermedades: Diagnóstico mé-
dico (CIE-10) y grupos de enfermedades 
avanzadas: cáncer, insuficiencia orgánica cró-
nica avanzada, enfermedad neurológica avan-
zada, demencia o fragilidad/multimorbilidad  

geriátrica. El equipo de PADES llegó a un con-
senso sobre cuál era el diagnóstico que más 
contribuía al proceso de muerte de cada pacien-
te y lo clasificó en consecuencia.

Otras variables:

	– Datos sociodemográficos (edad, género, re-
lación con el cuidador: pareja o no).

	– Estado del paciente: estado funcional (Índice 
de Barthel) y estado mental (Test de Pfeiffer).

	– Tipología de equipo, según la integración 
y dedicación de los profesionales de psicolo-
gía y trabajo social en el PADES(23). Según la 
Sociedad Española de Cuidados Paliativos(24), 
se considera que un equipo es completo cuando 
está formado por 4 profesionales (médico + en-
fermera + psicólogo + trabajador social) y ade-
más la suma de las dedicaciones de los médicos 
y de las enfermeras es igual o mayor al 100%, 
y la suma de las dedicaciones de los psicólogos 
y de trabajo social es igual o mayor al 50%. De 
los 43 PADES participantes 7 (16%) eran equi-
pos completos, 12 (28%) eran parcialmente 
completos (incluían psicólogo y trabajo social, 
pero sin llegar a los criterios de la SECPAL) y 
24 (56%) eran básicos, integrados tan solo por 
medicina y enfermería. Para el análisis se agru-
paron los equipos completos y los parcialmente 
completos.

Procedimiento:

	– Entrenamiento y proceso de recolec-
ción de datos: El Departament de Salut de la 
Generalitat de Catalunya invitó a 58 equipos 
PADES a participar en este estudio. En total, 
52 de estos equipos (89,6%) participaron en 
la sesión de formación presencial. Las sesio-
nes tuvieron una duración de cinco horas cada 
una y los participantes trabajaron a partir de 
cuatro vídeos de casos clínicos para aprender  
a utilizar el instrumento y estandarizar la  
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recogida y compilación de datos. Los partici-
pantes recibieron una guía de usuario y se les 
ofreció un número de teléfono al que llamar en 
caso de que tuvieran dudas durante el trabajo de 
campo. Finalmente participaron 43 equipos (el 
74,3% de los PADES invitados).

Los equipos de PADES evaluaron la comple-
jidad durante las reuniones interdisciplinarias 
después de la primera visita en domicilio y al 
alta del paciente.

Análisis estadístico: Todas las variables anali-
zadas fueron categóricas y se describieron con 
sus frecuencias absoluta y relativa. En la com-
paración de proporciones utilizamos la prueba 
de Ji cuadrado de Pearson. Se realizó un aná-
lisis de regresión logística multivariante, en el 
que la variable dependiente correspondía con 
el DAM inicial. En un primer modelo satura-
do se incluyeron todos aquellos factores que en 
un análisis bivariado resultaron significativos o 
con p≤0,100. A continuación, se fueron elimi-
nando aquellas que en el modelo multivariado 
no eran significativas hasta llegar al modelo fi-
nal. El nivel de significación fue p≤0,05. Todos 
los análisis se realizaron con el paquete estadís-
tico SPSS para Windows, versión 25.0.

Aprobación del Comité de Ética: El estudio fue 
aprobado por el Comité Ético de Investigación 
Clínica del Instituto Universitario de 
Investigación en Atención Primaria (IDIAP) 
Jordi Gol (número de registro P15/171) y por 
los comités éticos de investigación clínica de 
todos los centros participantes. Todos los par-
ticipantes leyeron y firmaron un formulario de 
consentimiento informado.

RESULTADOS

De los 1.677 pacientes atendidos en el 
periodo de estudio, en 112 el equipo responsable  

de su asistencia detectó en la valoración 
inicial complejidad en el manejo del deseo de 
adelantar la muerte (6,67%): en 26 el DAM 
representaba una complejidad alta (1,6%), y en 
86 una complejidad media (5,1%). En la tabla 1 
observamos que ni la edad ni el género ni el estado 
funcional ni la tipología de enfermedad influían 
en el DAM. En los pacientes que tenían entre 
sus cuidadores la pareja y los que presentaban 
deterioro cognitivo se detectó menos DAM, y 
los equipos que tenían integrado a psicólogo y 
trabajador social detectaron menos DAM. El 
DAM se asoció a complejidad en cualquiera de 
las áreas del HexCom, relacionándose con el 
malestar físico, psicoemocional, sociofamiliar, 
con el área muerte y con las diferentes subáreas 
de las áreas espiritualidad y ética. 

En el modelo de regresión logística bivaria-
da (tabla 2) observamos una fuerte asociación 
entre DAM y el área psicoemocional, y las su-
báreas de las áreas espiritual y ética. En el mo-
delo de regresión logística (tabla 3) se observó 
que el DAM se asociaba al malestar espiritual, 
pero mientras las subáreas sentido (OR 3,25) 
y conexión (OR 3,81) fueron activadoras del 
DAM, la subárea transcendencia era protecto-
ra (OR 0,51). Así mismo, eran protectoras del 
DAM tener pareja (OR 0,50) y ser atendido 
por un equipo completo (OR 0,34). El tanto 
por ciento de personas que expresaron DAM 
fue estable en nuestra población: alrededor  
del 7%. 

En la tabla 4, que incluye los pacientes ya 
fallecidos, vemos que de los 109 pacientes 
que expresan DAM en la valoración final, en 
31 (28,4%) este no se había expresado en la 
valoración inicial. En relación con los diag-
nósticos médicos (tabla 5), en 1 de cada 5 en-
fermos con el diagnóstico de senectud y en 1 
de cada 4 de los enfermos con insuficiencia 
renal se detectó DAM.
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Tabla 1
Características clave estratificadas por pacientes. Expresiones de deseo de adelantar  
la muerte (DAM) entre los pacientes de cuidados paliativos domiciliarios (N=1.677).

Variables Total, N (%)

Expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

No expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

p

TOTAL 1.677 (100%) 112 (6,67%) 1.565 (93,33%) -

Edad

18-64 314 (18,7%) 15 (13,4%) 299 (19,1%)

0,383
65-74 318 (19,0%) 21 (18,8%) 297 (19,0%)
75-84 498 (29,7%) 33 (29,5%) 465 (29,7%)
≥85 547 (32,6%) 43 (38,4%) 504 (32,2%)

Sexo
Mujer 736 (43,9%) 43 (38,4%) 693 (44,3%)

0,225
Hombre 941 (56,1%) 69 (61,6%) 872 (55,7%)

Cuidador: pareja Sí 783 (47,3%) 42 (38,2%) 741 (48,0%) 0,047
Disminución capacidad 
funcional (Barthel)(a) Sí 1.433 (85,5%) 102 (91,1%) 1.331 (85,0%) 0,081

Deterioro cognitivo (Pfeiffer)(b) Sí 501 (29,9%) 22 (19,6%) 479 (30,6%) 0,014

Tipología enfermedad(c)

Cáncer 1.169 (69,7%) 74 (66,1%) 1.095 (70,0%)

0,120

Insuficiencia 
de órgano 246 (14,7%) 23 (20,5%) 223 (14,2%)

Enfermedad 
neurológica 76 (4,5%) 4 (3,6%) 72 (4,6%)

Demencia 135 (8,1%) 5 (4,5%) 130 (8,3%)
Fragilidad 51 (3,0%) 6 (5,4%) 45 (2,9%)

Tipología equipo: completo(d) Sí 1.221 (72,8%) 56 (50,0%) 1.165 (74,4%) 0,0001
Complejidad Sociofamiliar(e) 1.222 (72,9%) 93 (83,0%) 1.129 (72,1%) 0,012
Complejidad Clínica(e) 942 (56,2%) 82 (73,2%) 860 (55,0%) 0,0001
Complejidad Psicoemocional(e) 809 (48,4%) 91 (81,3%) 718 (46,1%) 0,0001
Complejidad Espiritual transcendencia(e) 311 (18,6%) 44 (39,3%) 267 (17,1%) 0,0001
Complejidad Espiritual conexión(e) 162 (9,7%) 49 (43,8%) 113 (7,2%) 0,0001
Complejidad Espiritual sentido(e) 381 (22,7%) 67 (59,8%) 314 (20,1%) 0,0001
Complejidad en relación con la Muerte(e) 1.067 (63,7%) 90 (80,4%) 977 (62,5%) 0,0001
Complejidad ética Adecuación  
esfuerzo terapéutico(e) 295 (17,6%) 53 (47,3%) 242 (15,5%) 0,0001

Complejidad ética Información(e) 216 (12,9%) 43 (38,4%) 173 (11,1%) 0,0001

(a) Índice de Barthel<100; (b) Test de Pfeiffer >2 errores; (c) Acuerdo de consenso del equipo sobre  
la principal causa de la muerte en caso de diversas enfermedades concomitantes; (d) Agrupa los equipos 
en los que se incluye psicólogo y trabajador social; (e) incluye los pacientes con complejidad Media  
o Alta en la valoración inicial.
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Tabla 2
Regresión logística bivariada. Expresiones de deseo de adelantar la muerte (DAM)  

entre los pacientes de cuidados paliativos domiciliarios (N=1.677).

Variables Beta OR (CI95%) p

Edad

18-64 - - -
65-74 0,343 1,41 (0,71 - 2,79) 0,324
75-84 0,347 1,41 (0,76 - 2,65) 0,279
≥85 0,531 1,70 (0,93 - 3,11) 0,085

Sexo Mujer 0,243 1,28 (0,86 - 1,89) 0,226
Cuidador: pareja Sí -0,400 0,67 (0,45 - 1,00) 0,048
Disminución capacidad 
funcional (Barthel)(a) Sí 0,584 1,79 (0,92 - 3,48) 0,085

Deterioro cognitivo (Pfeiffer)(b) Sí -0,590 0,55 (0,34 - 0,89) 0,016

Tipología enfermedad(c)

Cáncer - - -
Insuficiencia 
de órgano 0,423 1,53 (0,94 - 2,49) 0,091

Enfermedad 
neurológica -0,196 0,82 (0,29 - 2,31) 0,710

Demencia -0,564 0,57 (0,23 - 1,43) 0,232
Fragilidad 0,680 1,97 (0,82 - 4,77) 0,132

Tipología equipo: completo(d) Sí -1,069 0,34 (0,23 - 0,51) 0,0001
Complejidad Sociofamiliar(e) 0,637 1,89 (1,14 - 3,13) 0,014
Complejidad Clínica(e) 0,807 2,24 (1,46 - 3,44) 0,0001
Complejidad Psicoemocional(e) 1,623 5,07 (3,12 - 8,23) 0,0001
Complejidad Espiritual transcendencia(e) 1,145 3,14 (2,10 - 4,70) 0,0001
Complejidad Espiritual conexión(e) 2,302 9,99 (6,57 - 15,20) 0,0001
Complejidad Espiritual sentido(e) 1,780 5,93 (3,98 - 8,82) 0,0001
Complejidad en relación con la Muerte(e) 0,899 2,46 (1,53 - 3,96) 0,0001
Complejidad ética Adecuación  
esfuerzo terapéutico(e) 1,591 4,91 (3,30 - 7,29) 0,0001

Complejidad ética Información(e) 1,612 5,01 (3,32 - 7,57) 0,0001

(a) Índice de Barthel<100; (b) Test de Pfeiffer >2 errores; (c) Acuerdo de consenso del equipo 
sobre la principal causa de la muerte en caso de diversas enfermedades concomitantes; (d) Agrupa 
los equipos en los que se incluye psicólogo y trabajador social; (e) incluye los pacientes con  
complejidad Media y Alta en la valoración inicial.
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Tabla 3
Modelo de regresión logística. Expresiones de deseo de adelantar la muerte (DAM)  

entre los pacientes de cuidados paliativos domiciliarios (N=1.677).

Variables
MODELO SATURADO Beta OR (CI95%) p

Cuidador: pareja Sí -0,700 0,50 (0,32 - 0,77) 0,002

Deterioro cognitivo (Pfeiffer)(a) Sí -0,352 0,70 (0,42 - 1,18) 0,185

Tipología equipo: completo(b) Sí -1,078 0,34 (0,22 - 0,53) 0,0001

Complejidad Área sociofamiliar inicial(c) -0,490 0,61 (0,33 - 1,13) 0,117

Complejidad Área Clínica inicial(c) 0,008 1,01 (0,61 - 1,66) 0,976

Complejidad Área Psíquica inicial(c) 0,852 2,34 (1,34 - 4,11) 0,003

Complejidad Subárea Adecuación esfuerzo terapéutico(c) 1,081 2,95 (1,85 - 4,70) 0,0001

Complejidad Subárea Información(c) 0,640 1,90 (1,14 - 3,16) 0,014

Complejidad Espiritual transcendencia(e) 1,145 3,14 (2,10 - 4,70) 0,0001

Complejidad Espiritual conexión(e) 2,302 9,99 (6,57 - 15,20) 0,0001

Complejidad Espiritual sentido(e) 1,780 5,93 (3,98 - 8,82) 0,0001

Complejidad Área Muerte inicial(c) 0,612 1,84 (1,05 - 3,25) 0,034

Constante -3,158 - -

Variables
MODELO FINAL Beta OR (CI95%) p

Cuidador: pareja Sí -0,700 0,50 (0,32 - 0,77) 0,002

Tipología equipo: completo(b) Sí -1,078 0,34 (0,22 - 0,53) 0,0001

Complejidad psicoemocional(c) 0,852 2,34 (1,34 - 4,11) 0,003

Complejidad ética Adecuación esfuerzo terapéutico(c) 1,081 2,95 (1,85 - 4,70) 0,0001

Complejidad ética Información(c) 0,640 1,90 (1,14 - 3,16) 0,014

Complejidad Espiritual transcendencia(e) -0,683 0,51 (0,27 - 0,93) 0,029

Complejidad Espiritual conexión(e) 1,338 3,81 (2,16 - 6,72) 0,0001

Complejidad Espiritual sentido(e) 1,179 3,25 (1,84 - 5,73) 0,0001

Constante -3,327 - -

La variable dependiente corresponde con el DAM inicial; (a) Test de Pfeiffer >2 errores; (b) Agrupa los 
equipos en los que se incluye psicólogo y trabajador social; (c) incluye los pacientes con complejidad 
Media o Alta en la valoración inicial.
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Tabla 4
Evolución del deseo de anticipar la muerte. Tablas cruzadas. Expresiones de deseo  

de adelantar la muerte (DAM) entre los pacientes de cuidados paliativos  
domiciliarios fallecidos en el periodo de estudio (N=1.555).

Expresan deseo de adelantar la muerte (DAM)  
en la valoración final

No Sí Total
Expresan deseo 

de adelantar 
la muerte (DAM) 
en la valoración 

inicial

No 1.412 (97,6%) 34 (2,4%) 1.446 (100%)

Sí 31 (28,4%) 78 (71,6%) 109 (100%)

Total 1.443 (92,8%) 112 (7,2%) 1.555 (100%)

Ji Cuadrado de Pearson: p<0,001.

Tabla 5
Diagnósticos médicos basados en el CIE-10. Expresiones de deseo de adelantar la muerte (DAM) 

entre los pacientes de cuidados paliativos domiciliarios (N=1.677).

Diagnostico principal 
NO ONCOLÓGICO

Total, 
N (%)

Expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

No expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

TOTAL 1.677 (100%) 112 (6,67%) 1.565 (93,33%)

Insuficiencia respiratoria fibrosis pulmonar 18 (100%) 1 (5,6%) 17 (94,4%)

Insuf. resp. Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica 63 (100%) 3 (4,8%) 60 (95,2%)

Insuficiencia cardíaca 120 (100%) 11 (9,2%) 109 (90,8%)

Insuficiencia renal 37 (100%) 7 (18,9%) 30 (81,1%)

Insuficiencia hepática 11 (100%) 1 (9,1%) 10 (90,9%)

Esclerosis lateral amiotrófica 17 (100%) 1 (5,9%) 16 (94,1%)

Alzheimer y otras demencias 105 (100%) 4 (3,8%) 101 (96,2%)

Accidente cerebrovascular 11 (100%) 0 (0%) 11 (100%)

Degeneración sistema nervioso central 58 (100%) 4 (6,9%) 54 (93,1%)

Parkinson 27 (100%) 2 (7,4%) 25 (92,6%)

Senectud 15 (100%) 4 (26,7%) 11 (73,3%)

Arteriosclerosis 27 (100%) 1 (3,7%) 26 (96,3%)

Otras enfermedades no oncológicas 18 (100%) 1 (5,6%) 17 (94,4%)

(a) Incluye los pacientes con complejidad Media y Alta en la valoración inicial.
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Tabla 5 (continuación)
Diagnósticos médicos basados en el CIE-10. Expresiones de deseo de adelantar la muerte (DAM) 

entre los pacientes de cuidados paliativos domiciliarios (N=1.677).

Diagnostico principal 
ONCOLÓGICO

Total, 
N (%)

Expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

No expresan 
deseo 

de adelantar 
la muerte 
(DAM)

TOTAL 1.677 (100%) 112 (6,67%) 1.565 (93,33%)

Neoplasia bronquio pulmonar 253 (100%) 11 (4,3%) 242 (95,7%)

Neoplasia esófago/estómago 66 (100%) 6 (9,1%) 60 (90,9%)

Neoplasia colon/recto 201 (100%) 15 (7,5%) 186 (92,5%)

Neoplasia páncreas 78 (100%) 7 (9,0%) 71 (91,0%)

Neoplasia biliar/hepática 53 (100%) 5 (9,4%) 48 (90,6%)

Neoplasia mama 88 (100%) 7 (8,0%) 81 (92,0%)

Neoplasia cabeza y cuello 41 (100%) 1 (2,4%) 40 (97,6%)

Neoplasia vejiga 48 (100%) 4 (8,3%) 44 (91,7%)

Neoplasia próstata 70 (100%) 4 (5,7%) 66 (94,3%)

Neoplasia renal 28 (100%) 1 (3,6%) 27 (96,4%)

Neoplasia útero/vagina/ovario 53 (100%) 5 (9,4%) 48 (90,6%)

Neoplasia cerebral 46 (100%) 2 (4,3%) 44 (95,7%)

Leucemia/linfoma /mieloma 63 (100%) 2 (3,2%) 61 (96,8%)

Neoplasia origen desconocido 43 (100%) 1 (2,3%) 42 (97,7%)

Neoplasia de piel/melanoma 28 (100%) 2 (7,1%) 26 (92,9%)

Otras neoplasias 9 (100%) 0 (0%) 9 (100%)

(a) Incluye los pacientes con complejidad Media y Alta en la valoración inicial.
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DISCUSIÓN

La prevalencia de DAM en atención domi-
ciliaria paliativa en Catalunya es del 6,67%. 
Según nuestros datos, es un fenómeno cam-
biante que se relaciona con el malestar espiri-
tual, ante todo con la falta de sentido y de co-
nexión, con el malestar psicoemocional y con 
el malestar ético. Son factores protectores de 
DAM el malestar espiritual en relación con la 
transcendencia, que el cuidador sea la pareja y 
ser atendido por un equipo en el que se incluya 
psicología y trabajo social.

Nuestros datos de prevalencia coinciden 
con los aportados por la bibliografía. Así, 
en el único estudio que incluye todas las 
tipologías de enfermos y es realizado en el 
ámbito domiciliario, la prevalencia reportada, 
en base a una población de 4.840 pacientes en 
Ontario, es del 6,7%(16). En el estado español, 
recientemente, Belar aporta, en una población de 
201 pacientes oncológicos hospitalizados, una 
prevalencia del 7% de DAM como experiencia 
persistente(12), y en el ámbito de la medicina 
interna geriátrica, Bornet en una población 
de 233 pacientes hospitalizados, aporta una 
prevalencia del 8,6%(14). Por su parte, Martin-
Utrilla en una muesra de 266 en hospitalización 
dimiciliaria aporta una prevalencia del DAM 
del 2,25% y del 1,25% de riesgo de suicidio(25). 
De todas maneras, pensamos que el DAM 
detectado puede ser menor al real, debido, 
entre otras cosas, a lo que Pask denomina 
complejidad oculta(26) y que hace referencia 
a que en ocasiones los pacientes optan por 
no participar en los servicios. Esto incluye 
a los pacientes que no tienen la oportunidad 
de hablar sobre la atención al final de la vida 
(dificultades cognitivas diagnosticadas o no, 
depresión) y a algunos grupos (por ejemplo, los 
consumidores de drogas o alcohol) que a veces 
tienen dificultades para interactuar con los 
servicios de salud. Por otro lado, no todos los 
pacientes desean hablar de aspectos profundos: 

así, de los 475 pacientes admitidos inicialmente 
en el estudio de Belar, el 6,52% se negaron a 
hablar de ello(12). Sin olvidar que estamos en 
un ambiente sociocultural donde no se habla 
abiertamente del morir y de la muerte, donde la 
muerte es un tabú: sirvan de muestra que menos 
del 2% de la población catalana tenga hecho 
el documento de voluntades anticipadas(27) y 
que el 40% de los encuestados manifiesten no 
conocer que son los cuidados paliativos, a pesar 
de sus 30 años de desarrollo en nuestro país(28). 

La relación entre DAM y la dimensión es-
piritual-existencial ha sido bien establecida por 
el grupo de Josep Porta(7,18,21) que concluye que 
la percepción subjetiva de pérdida de control y 
de la dignidad estarían en la base del DAM. El 
modelo HexCom, siguiendo el grupo de espiri-
tualidad de la Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos(29,30), divide la espiritualidad en tres 
ámbitos: la capacidad de conexión con uno 
mismo (sentido), con los demás (conexión) y 
con lo que nos transciende (transcendencia). 
Hallamos una relación entre el DAM y las tres 
dimensiones, pero mientras el malestar por la 
falta de sentido y el de conexión con los demás, 
predispone al DAM, el malestar en el ámbito 
de la transcendencia protege del DAM. Es ló-
gico que, si hay pánico a morir y a la muerte, 
esto bloquee el deseo de anticiparla. Sin duda 
éste puede ser un interesante camino para in-
vestigaciones futuras, probablemente de carác-
ter cualitativo.

La relación entre DAM y malestar psicoe-
mocional también ha sido bien establecida. 
Monforte aportó que la depresión es un predic-
tor independiente de DAM(4) y Villavicencio 
observo su relación con la angustia emocio-
nal(3). El DAM se ha relaciona con el síndro-
me de desmoralización, caracterizado por sen-
timientos de desespero, desamparo, pérdida de 
sentido y distrés existencial(6). En la práctica 
clínica será fundamental la distinción entre de-
presión y síndrome de desmoralización: ya que,  
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mientras que en la depresión encontramos pérdi-
da de motivación y anhedonia, en la desmorali-
zación vemos pérdida de sentido y sentimientos 
de impotencia. Al contrario que el deprimido, el 
desmoralizado si sabe disfrutar del presente(31). 
Es obvio que, en este contexto, será clave la 
participación integrada de los psicólogos en los 
equipos. Quizás este pueda ser un factor expli-
cativo de que la presencia de psicólogos en los 
equipos sea un factor protector de DAM.

La relación entre DAM y pareja ya ha sido 
reportada por otros estudios. No estar en pareja 
aumenta el riesgo de DAM(8,16). Esto puede re-
lacionarse con el sentirse o no como una carga. 
Así, el 24% de los pacientes con DAM en el es-
tudio de Belar lo relacionan directamente con el 
hecho de sentirse como una carga. Goudat, en 
un estudio cualitativo con 62 pacientes, obser-
va que el deseo de descargar a los otros junto 
al sentimiento de no quererlos cargar más con 
la exposición de estos sentimientos lleva a los 
pacientes a la parálisis y al aislamiento. En una 
revisión sistemática, se concluye que una co-
municación efectiva y la minimización de la 
percepción de ser una carga son fundamentales 
para una atención paliativa de calidad(32).

El DAM es un fenómeno cambiante, que 
puede emerger en cualquier momento de la 
evolución de la enfermedad y de las necesida-
des(26,33,34), y puede obedecer a distintos desen-
cadenantes según el tipo de enfermedad. Así en 
cáncer los desencadenantes de la aparición de 
DAM son la primera recaída y la derivación a 
paliativos; en insuficiencia de órgano, la crisis 
aguda; en patología neurológica, la dependen-
cia y la necesidad de alimentación o respira-
ción artificial; y en fragilidad, el traslado a resi-
dencia y la pérdida de relaciones(8). En nuestro 
estudio llama la atención que el 7% de preva-
lencia se encuentre tanto en la valoración ini-
cial como en la final, y que se mantenga esta-
ble en el 71,5% de los pacientes. Este resultado  

coincide con Rosenfeld(2), el cual observó que 
la frecuencia de cambio en el DAM es relati-
vamente alta incluso en las últimas semanas de 
vida: en una población de 128 pacientes onco-
lógicos, el DAM era estable en el 65%. Estos 
resultados obligan a un seguimiento personali-
zado y día a día de nuestros pacientes. 

En relación con la asociación del DAM con 
el malestar ético, cabe preguntarse por el im-
pacto que puede tener en los equipos el DAM. 
Ante una petición explícita y persistente de eu-
tanasia o de ayuda para el suicidio, se puede ge-
nerar una angustiosa tensión en la relación en-
tre el equipo profesional y el paciente(17), sobre 
todo si la situación se hace refractaria a la inter-
vención experta y, además, la opción de la se-
dación no es contemplada por el paciente como 
un mal menor. Dar cumplimiento a los deseos 
de los pacientes y que estos se cumplan es la 
principal preocupación y dificultad de los equi-
pos especializados en cuidados paliativos(35). 
Debe considerarse que el domicilio como es-
pacio de atención se puede convertir en espa-
cio de tensión entre el poder médicosanitario y 
el poder de los sujetos que lo integran(36). En 
este sentido el componente relacional emerge 
como clave para lograr una experiencia asisten-
cial de alta calidad(37), donde la sensibilidad y la 
percepción ética serán fundamentale(38) y donde 
la cocreación, entendida como el esfuerzo pro-
fundo para un cuidado integral, es parte esen-
cial(39). En este sentido son del todo imprescin-
dibles los espacios de autocuidado personal y 
de equipo(40), entendiendo a este como un sis-
tema adaptativo complejo en interacción con 
otros sistemas(41). Por otra parte, pensamos que 
la despenalización de la eutanasia y de la ayu-
da al suicidio pueden dar respuesta a estas si-
tuaciones extremas. Así, la larga experiencia 
de Oregón muestra que el 90% de los pacientes 
que tienen a su disposición el fármaco letal son 
atendidos por cuidados paliativos, y que uno de 
cada tres no hacen uso de éste(42).
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Llama la atención que de los pacientes que 
expresan DAM, 1 de cada 5 tengan cierto gra-
do de deterioro cognitivo. El DAM se refiere al 
deseo del paciente, no al deseo de los familia-
res del paciente. Este es un campo que está por 
explorar y de gran transcendencia clínica, y que 
da fe del sufrimiento de los cuidadores de los 
enfermos con demencia(43). En cuidados paliati-
vos sabemos que el papel de los familiares y los 
amigos es esencial antes, durante y después de la 
muerte(44,45,46), más si cabe en atención domicilia-
ria. Martins,  a través de una revisión sistemática 
concluye que el principal desafío/problema ético 
identificado en la práctica clínica de los cuida-
dos paliativos es el deterioro cognitivo, particu-
larmente en pacientes con demencia(47).

Nuestros resultados no coinciden con los de 
Freeman, que halló más DAM en insuficiencia 
cardíaca, accidente vasculocerebral y neoplasia 
de cabeza y cuello(16). Su estudio, con 4.840 pa-
cientes tiene, sin duda, un mayor poder estadísti-
co. En contraste, pensamos que es razonable que 
en los pacientes con insuficiencia renal terminal 
se detecte más DAM, probablemente en rela-
ción con la decisión previa de retirada de diáli-
sis.  Sabemos que después de la retirada el tiem-
po medio de vida hasta la muerte es de 7 días(48) 
y que los pacientes que se retiran de la diálisis, 
fallecen más en domicilio(49,50). En relación con el 
diagnóstico de senectud, se ha investigado el de-
seo de morir en los muy viejos sin enfermedades 
graves, pero con problemas de salud considera-
bles. La soledad dolorosa, el dolor de no impor-
tar y la aversión a la dependencia temida influ-
yen poderosamente en este deseo(51,52,53).

Las principales fortalezas de este estudio son 
la numerosa población estudiada, 1.677 pacien-
tes, los 43 equipos participantes, y que incluya 
todas las tipologías de muerte lenta. La mayoría 
de estudios cuantitativos revisados no son mul-
ticéntricos, se limitan a pacientes oncológicos y 
se basan en poblaciones de alrededor de 150 pa-
cientes (desde la N=80 en el de Juliao(6), hasta la 

N=300 en el estudio de Price(54)). Por otra parte, 
hemos de poner en valor que la valoración del 
fenómeno se haga de manera coral, interdiscipli-
naria, a través de un instrumento de evaluación 
utilizado como plataforma de diálogo transdis-
ciplinar: Sin duda la valoración transdisciplinar 
enriquece la mirada de un fenómeno cuya natu-
raleza compleja demanda este tipo de aproxima-
ción en la práctica clínica(55). La coincidencia de 
resultados sugiere que la observación clínica in-
terdisciplinar puede detectar correctamente el fe-
nómeno sin que los pacientes tengan que dedicar 
el poco tiempo y la poca energía que les queda 
en contestar cuestionarios. 

Finalmente, pensamos que hemos de consi-
derar el DAM como un fenómeno complejo, 
esto es, cambiante, impredecible, impregnado 
de contradicciones y paradojas, de difícil inter-
pretación objetiva y de consecuencias inespera-
das, y que estas características reclaman para su 
abordaje poner el foco en la interdependencia 
entre sus elementos, ya que será de esta inte-
racción donde provienen la emergencia, la no 
linealidad, la borrosidad y la caoticidad propios 
de los fenómenos complejos(56,57). 

Limitaciones: Una limitación de este estudio es 
que no se evaluó específicamente el DAM del 
paciente a través de escalas validadas y por lo 
tanto no se puede saber la congruencia entre el 
deseo expresado por este y el detectado por el 
equipo. En este sentido, nuestros resultados han 
de ser tomados con precaución y tener en cuen-
ta que no se trata propiamente de la prevalencia 
de DAM, sino de la prevalencia de DAM de-
tectada por los equipos de cuidados paliativos 
domiciliarios. Sin duda éste puede ser un inte-
resante camino para investigaciones futuras.

Otra limitación importante de nuestro estu-
dio es que es necesario un cierto grado de expe-
riencia y entrenamiento para aplicar el modelo 
HexCom en el trabajo diario. En este senti-
do, de los estudios de validación que están en  
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marcha se desprende que son necesarios entre 
5 y 10 minutos para su cumplimentación por 
parte de un equipo entrenado. Por otro lado, 
cabe señalar que, aunque las diferencias entre 
PADES (años desde la creación, profesionales 
que lo integran, formación, dedicación y me-
todología de trabajo) pueden socavar en cierta 
medida la homogeneidad de los datos, nuestros 
resultados son un fiel reflejo de la práctica asis-
tencial real en nuestro país.

A pesar de las limitaciones, pensamos que los 
resultados son extrapolables al ámbito de refe-
rencia, es decir, a las personas con enfermedad 
avanzada y final de vida atendidas por los equi-
pos específicos de soporte a la atención domici-
liaria. Así, los datos generales son concordantes 
con los publicados en el Observatori de la Mort 
de Catalunya, donde se ve que la edad media de 
los enfermos atendidos por PADES es de 78,7 
años y la estancia mediana de 37 días(58). 

Conclusiones: La prevalencia de DAM en aten-
ción domiciliaria paliativa en Catalunya es del 
6,67%. El DAM es un fenómeno cambiante 
que se relaciona con el malestar espiritual, ante 
todo con la falta de sentido y de conexión, con 
el malestar psicoemocional y con el malestar 
ético. Son factores protectores de DAM el ma-
lestar espiritual en relación con la transcenden-
cia, que el cuidador sea la pareja y ser atendido 
por un equipo en el que se incluya psicología 
y trabajo social. La frecuencia de cambio en el 
DAM es relativamente alta incluso en las úl-
timas semanas de vida y esto obliga a un se-
guimiento personalizado y día a día de nuestros 
pacientes.

La presencia de malestar psicoemocional, 
espiritual-existencial y ético, sobre todo en pa-
cientes sin pareja, nos han de tomar una actitud 
proactiva para identificar precozmente el DAM. 

La observación clínica interdisciplinar puede 
detectar correctamente el fenómeno DAM sin 
que los pacientes tengan que dedicar el poco 
tiempo y la poca energía que les queda en con-
testar cuestionarios. 
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Anexo I
HexCom Clin.

HexCom®-Clin2019  
Modelo de cuidados para la atención de personas en situación de enfermedad avanzada y/o final de vida.
Versión extensa para la valoración de necesidades y recursos. COMPLEJIDAD ASISTENCIAL OBSERVADA

NECESIDADES: Identifica las áreas de malestar del paciente y lo relaciona con la posibilidad de respuesta por parte del servicio.
Marcar el nivel de complejidad de las áreas afectadas: B baja, M media, A alta. Marcar N las áreas No evaluadas, No corresponde.
NIVELES DE COMPLEJIDAD E INTERPRETACIÓN: 
B - Baja (poca dificultad). Garantías de poder atender la situación con los recursos del servicio.
M - Media (moderada dificultad). Garantías de asumir la situación con el apoyo de otros profesionales y/o equipos especializados. 
A - �Alta (dificultad refractaria). Pocas posibilidades de cambio. Se impone el acompañar y/o probable derivación a otro recurso/

nivel asistencial.

Área Subárea N B M A

CLÍNICA
FÍSICA Malestar físico por síntomas (Dolor, disnea...) y/o 

lesiones (úlcera tumoral...)

TERAPÉUTICA Dificultad en la adherencia a las prescripciones y/o 
el acceso a fármacos/técnicas

PSICOEMOCIONAL
PERSONALIDAD

Vulnerabilidad psicológica: rasgos de personalidad 
rígida con dificultad de adaptación a los cambios 
(perfeccionismo, minuciosidad, control, ...), o bien 
psicopatología (enolismo, toxicomanía, enfermedad 
psiquiátrica, demencia con alteración conductual, 
delírium...)

EMOCIONAL Malestar emocional desadaptativo (intenso, persis-
tente, que interfiere las relaciones y la funcionalidad)

ESPIRITUAL

 SENTIDO
Malestar profundo con sentimiento de ruptura por 
la enfermedad, con dificultad de encontrar sentido 
a la situación, sentimiento de incoherencia con las 
acciones y decisiones tomadas a lo largo de la vida

CONEXIÓN
Malestar profundo con aislamiento y ruptura de 
relaciones, sentimientos de culpa, no se siente en 
paz con los demás ni que forma parte de ellos, 
dificultad de perdonar, incapacidad de insight

TRASCENDENCIA

Malestar profundo con dificultad para afrontar todo 
lo que sobrevendrá, frente a lo desconocido: pánico 
a morir, a desaparecer, al futuro de los que se deja, 
dificultad de ver lo que dejará, sentimientos de 
injusticia.

SOCIOFAMILIAR

RELACIONAL Malestar relacional en el entorno familiar y que 
dificulta la atención del paciente

EMOCIONAL
Malestar emocional desadaptativo del/de los cuida-
dor/es (intenso, persistente, que dificulta las relacio-
nes y la funcionalidad) y que dificulta la atención 
del paciente

PRÁCTICA
Malestar por las dificultades en el manejo de las 
necesidades básicas del paciente (higiene, comida, 
seguridad...)

EXTERNA Malestar por la falta de apoyo efectivo externo al 
núcleo de convivencia

ECONÓMICO Malestar financiero y/o dificultad para contratar 
ayuda externa y/o acceder a recursos
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Anexo I (continuación)
HexCom Clin.

HexCom®-Clin2019  
Modelo de cuidados para la atención de personas en situación de enfermedad avanzada y/o final de vida.
Versión extensa para la valoración de necesidades y recursos. COMPLEJIDAD ASISTENCIAL OBSERVADA

NECESIDADES: Identifica las áreas de malestar del paciente y lo relaciona con la posibilidad de respuesta por parte del servicio.
Marcar el nivel de complejidad de las áreas afectadas: B baja, M media, A alta. Marcar N las áreas No evaluadas, No corresponde.
NIVELES DE COMPLEJIDAD E INTERPRETACIÓN: 
B - Baja (poca dificultad). Garantías de poder atender la situación con los recursos del servicio.
M - Media (moderada dificultad). Garantías de asumir la situación con el apoyo de otros profesionales y/o equipos especializados. 
A - �Alta (dificultad refractaria). Pocas posibilidades de cambio. Se impone el acompañar y/o probable derivación a otro recurso/

nivel asistencial.

Área Subárea N B M A

ÉTICA

INFORMACIÓN Malestar por las dificultades en el manejo de la infor-
mación sobre el diagnóstico y/o el pronóstico

DECISIONES 
CLÍNICAS

Dificultades en la toma de decisiones clínicas (ade-
cuación del esfuerzo diagnóstico y/o terapéutico)

DESEO DE AVANZAR 
LA MUERTE 

Deseo de avanzar la muerte (DAM) en cualquier 
grado: pensamiento, intención, decisión, plan y/o 
petición explícita

RELACIÓN 
DIRECTA 
CON LA MUERTE / 
PROCESO DE 
MORIR

UBICACIÓN
Dificultades en la planificación del lugar donde morir 
(no acuerdo enfermo-cuidador) o petición de cambio 
de ubicación.

SITUACIÓN 
ÚLTIMOS DÍAS 
(SUD)

Dificultades en el manejo del proceso de morir 
(negación desadaptativa de la situación, síntomas 
refractarios, sedación difícil)

DUELO Factores de riesgo en el duelo


