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RESUMEN

Los cuidados paliativos han tomado relevancia en enfermedades neuroldgicas crénicas como la
enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento. Estos pacientes presentan sintomas
motores y no motores que afectan su calidad de vida. El abordaje paliativo busca controlar sintomas,
reducir la carga familiar y favorecer la dignidad del paciente en fases avanzadas. Esta revision analiza
la literatura reciente sobre el impacto de los cuidados paliativos en este grupo de enfermedades, su

aplicacion clinica, las necesidades no cubiertas y los desafios que aun persisten en su implementacion.
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Palliative Interventions in Parkinson's Disease and Movement Disorders:
Recent State of the Art

ABSTRACT

Palliative care has become increasingly important in chronic neurological diseases such as Parkinson's
disease and other movement disorders. These patients experience both motor and non-motor
symptoms that affect their quality of life. The palliative approach aims to control symptoms, reduce
the burden on families, and promote patient dignity in advanced stages. This review analyzes the
recent literature on the impact of palliative care in this group of diseases, its clinical application,

unmet needs, and the challenges that remain in its implementation.
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INTRODUCCION

La enfermedad de Parkinson y los trastornos del movimiento de curso progresivo generan una alta
carga de dependencia y sufrimiento. La evolucion de estos cuadros conduce a complicaciones fisicas,
emocionales y sociales que no siempre son atendidas con un enfoque integral. Los cuidados
paliativos, tradicionalmente centrados en enfermedades oncoldgicas, se han extendido hacia la
neurologia, reconociendo que las patologias neurodegenerativas también requieren un
acomparfiamiento estructurado. En este marco se vuelve necesario revisar la evidencia actual, para
identificar los principales beneficios y limitaciones de la incorporacion de la atencion paliativa en este
grupo de pacientes.

La Organizacion Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como un enfoque activo e integral
que busca mejorar la calidad de vida de pacientes con enfermedades potencialmente mortales y de sus
familias, mediante identificacion temprana, evaluacién precisa y tratamiento de sintomas fisicos,
emocionales y espirituales (1). En la enfermedad de Parkinson, los avances conceptuales recientes
resaltan que las necesidades paliativas pueden surgir incluso en etapas iniciales del diagnostico, y no
exclusivamente en fases terminales (2,3). Este enfoque precoz ha impulsado la integracion de la
atencion paliativa a la practica neurologica estandar y ha favorecido la consolidacion del modelo de
cuidados neuropaliativos.

A pesar de los avances en el tratamiento de la enfermedad de Parkinson, persiste una carga
significativa de morbilidad y mortalidad, ubicAndose como una de las principales causas neurologicas
de discapacidad y muerte a nivel global (4). Diversos estudios han mostrado que las necesidades
paliativas en esta poblacion continuan sin ser cubiertas de forma adecuada, particularmente en
sintomas no motores y apoyo psicosocial (5,6). Esta brecha ha impulsado la adopcion de modelos
integrados de atencion que combinan terapias dirigidas a la enfermedad con intervenciones paliativas
tempranas.

A partir de estas consideraciones, resulta necesario sintetizar la evidencia cientifica reciente sobre

cuidados paliativos aplicados a la enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento. Esta

revision sigue la metodologia PRISMA 2020 (7) y se centra en literatura publicada entre enero de




2020 y julio de 2025. El objetivo es identificar beneficios clinicos, estrategias implementadas y
brechas persistentes en la integracion de la atencion neuropaliativa. (8-9)

Cada vez hay mas evidencia que sugiere que las necesidades de cuidados paliativos contribuyen a la
calidad de vida (CV) en la EP y que los enfoques de cuidados paliativos pueden mejorar tanto la CV
como la carga sintomatica y reducir las muertes hospitalarias. (10,11) Cada vez hay mas centros que
ofrecen cuidados paliativos para la EP. (12,13)

En los ultimos afios se ha promovido la inclusion de programas especificos de cuidados paliativos
para enfermedades neurologicas, dentro de los cuales la enfermedad de Parkinson y otros trastornos
del movimiento ocupan un lugar destacado por la complejidad clinica y social que generan. La
atencion paliativa temprana permite abordar sintomas motores y no motores, mejorar la comunicacion
entre pacientes, familiares y profesionales de salud, ademas de facilitar la planificacion anticipada de
decisiones en fases avanzadas. Sin embargo, la implementacion sigue siendo heterogénea entre paises
e incluso entre centros de atencion dentro de una misma region, lo que refleja una falta de
estandarizacion y de formacion en los equipos de salud.

A partir de estas consideraciones, surge la necesidad de revisar la literatura cientifica disponible sobre
los cuidados paliativos en la enfermedad de Parkinson y en otros trastornos del movimiento. El
objetivo de esta revision es identificar el grado de integracion de los cuidados paliativos en este
campo, los principales beneficios demostrados, asi como las limitaciones que ain persisten en su
aplicacion practica. Este andlisis busca contribuir al fortalecimiento del enfoque paliativo en
neurologia, subrayando la importancia de estrategias de atencion integral que respondan a las
necesidades reales de los pacientes y sus familias.

METODOLOGIA

Se realizé una revision sistematica siguiendo las directrices PRISMA 2020 (7), con el propoésito de
identificar evidencia reciente sobre cuidados paliativos aplicados a la enfermedad de Parkinson y
otros trastornos del movimiento.

Fuentes de informacion: se efectud una busqueda en las bases de datos PubMed/MEDLINE, Scopus y

Web of Science, considerando publicaciones comprendidas entre enero de 2020 y julio de 2025.
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Estrategia de busqueda: se emplearon los términos “palliative care”, “Parkinson disease”, “movement
disorders”, “neurodegenerative diseases”, “multiple system atrophy”, “progressive supranuclear
palsy” y “Huntington disease”, combinados mediante operadores booleanos (AND/OR). Se aplicaron
filtros para idioma inglés y espafiol.

Criterios de inclusion: articulos de revision narrativa o sistematica, guias clinicas o estudios
multicéntricos que evaluaran la integracion de cuidados paliativos en la enfermedad de Parkinson u
otros trastornos del movimiento en poblacion adulta.

Criterios de exclusion: estudios duplicados, reportes de caso aislados, correspondencias editoriales,
revisiones previas al afo 2020 y articulos enfocados exclusivamente en intervenciones farmacologicas
sin componente paliativo.

Proceso de seleccion: dos revisores independientes realizaron la identificacion inicial de articulos y
aplicaron los criterios de elegibilidad. Las discrepancias fueron resueltas por consenso. Se documentd
el flujo de seleccion mediante el diagrama PRISMA 2020.

Extraccion y sintesis de datos: de cada articulo incluido se registraron los autores, afio, tipo de estudio,
objetivo, hallazgos principales y conclusiones. Los datos se sistematizaron en la matriz de revision de
la Dra. Silvia, adaptada para esta revision.

Analisis: la informacion fue sintetizada de forma narrativa, destacando similitudes y diferencias entre
los hallazgos y clasificando la evidencia segun tipo de trastorno del movimiento.

RESULTADOS

De un total de 487 articulos identificados en las bases de datos, tras aplicar criterios de elegibilidad, se
incluyeron 22 articulos de revision y guias clinicas publicadas entre 2020 y 2025. La mayoria
correspondid a revisiones sistematicas y guias de practica clinica centradas en enfermedad de
Parkinson avanzada, con menor representacion para atrofia multisistémica, paralisis supranuclear
progresiva y corea de Huntington.

Los estudios revisados demostraron consistentemente que la integracion de cuidados paliativos en

pacientes con enfermedad de Parkinson mejora la calidad de vida global y reduce la carga sintomatica,

particularmente en dolor, trastornos del suefio, disfagia, depresion y deterioro cognitivo (8—11).




La planificacion anticipada de cuidados y la educacion al cuidador emergen como pilares centrales del

impacto positivo reportado (12,13).

En otros trastornos del movimiento, como atrofia multisistémica y paralisis supranuclear progresiva,

la evidencia aun es limitada pero apunta a beneficios similares, especialmente en soporte respiratorio,

control de disfagia y planificacion del final de vida (14—16). Para corea de Huntington, la mayoria de

publicaciones corresponden a series de casos o revisiones narrativas, centradas en salud mental y

soporte familiar (17,18).

Tabla 1.- Principales sintomas y areas de intervencion en cuidados
Parkinson y otros trastornos del movimiento

paliativos en enfermedad de

Trastorno del Sintomas Intervenciones paliativas Evidencia/limitaciones
movimiento prevalentes mas reportadas
Enfermedad de  Dolor,  depresion, Control del dolor, apoyo Revisiones sistematicas y
Parkinson ansiedad, trastornos psicologico, terapia guias 2020-2025 (8-13)

del suefo, disfagia, deglutoria, tratamiento de

deterioro cognitivo  insomnio, planificacién

anticipada de  cuidados,
soporte al cuidador

Atrofia Disautonomia, Manejo  sintomatico de Estudios observacionales y
multisistémica  disfagia, disautonomia, apoyo en guias nacionales 2023—

alteraciones del disfagia y  respiracion, 2024 (14-16)

suefio, atencion domiciliaria

parkinsonismo

severo
Paralisis Caidas frecuentes, Prevencion de caidas, terapia Evidencia limitada,
supranuclear rigidez axial, deglutoria, soporte cognitivo, revisiones narrativas y
progresiva disfagia, asistencia al cuidador guias clinicas (14-16)

alteraciones

cognitivas
Corea de Trastornos Apoyo en salud mental, Revisiones narrativas y
Huntington conductuales, terapia nutricional, atenciéon estudios multicéntricos

deterioro cognitivo, domiciliaria, (17-18)

disfagia, caquexia

acompafiamiento familiar

Fuente: Autor




La tabla resume los sintomas mas relevantes en cada trastorno del movimiento y las principales
intervenciones paliativas reportadas en la literatura. Se observa que en la enfermedad de Parkinson la
evidencia es mas solida, con estudios clinicos y multicéntricos que respaldan el control sintomatico y
el soporte integral. En contraste, en entidades menos frecuentes como la atrofia multisistémica, la
paralisis supranuclear progresiva y la corea de Huntington, la informacion disponible es mas limitada
y procede en gran parte de estudios observacionales o series de casos. Esta disparidad refleja la
necesidad de generar protocolos especificos y fortalecer la investigacion en cuidados paliativos para
enfermedades neurodegenerativas distintas de la enfermedad de Parkinson.

DISCUSION

La evidencia reciente respalda la efectividad de los cuidados paliativos en enfermedad de Parkinson y
otros trastornos del movimiento como un componente estructural de la atencién neuroldgica. Los
beneficios clinicos mas solidos corresponden a mejoria sintomatica en dolor, disfagia y sintomas
neuropsiquiatricos, asi como a la reduccion de hospitalizaciones y muertes institucionales (8—13).

Un hallazgo relevante es la importancia de la derivacion temprana, incluso desde etapas iniciales, lo
que permite intervenciones menos reactivas y mas planificadas, generando impacto positivo en
calidad de vida y autonomia del paciente (19,20). Este modelo de neuropaliativa temprana esta
alineado con tendencias globales de atencion integral, con fuerte soporte desde guias europeas y
norteamericanas publicadas en los ultimos dos afios (21,22).

Para atrofia multisistémica y paralisis supranuclear progresiva, la literatura indica beneficios clinicos
pero evidencia insuficiente en términos de ensayos controlados, lo cual limita la estandarizacion de
protocolos (14—16). Esto representa un vacio importante en la investigacion paliativa no oncologica y
una oportunidad para estudios multicéntricos en Latinoamérica.

Finalmente, la carga emocional y econémica sobre cuidadores familiares se consolida como uno de
los ejes mas criticos, con impacto directo sobre la calidad de atencion y el curso clinico de la
enfermedad (12,13,18). Intervenciones centradas en el cuidador, educacion estructurada y soporte
psicosocial son componentes recurrentemente destacados en las revisiones mas recientes.

Aunque existe consenso en que los cuidados paliativos aportan beneficios en pacientes con

enfermedad de Parkinson avanzada, persisten debates en torno al momento idoneo para iniciar este




tipo de intervenciones. Algunos autores sugieren que la introduccion temprana desde el diagnostico
podria reducir la carga emocional y mejorar la adherencia a los tratamientos, mientras que otros
plantean que la derivacion anticipada puede medicalizar de forma innecesaria etapas iniciales de la
enfermedad (7,8). Este contraste refleja la ausencia de protocolos unificados y la necesidad de
investigaciones longitudinales que definan con mayor precision las fases de mayor impacto para la
intervencion paliativa.

Otro punto en discusion es la capacitacion de los profesionales de salud. En varios paises los equipos
de neurologia continuan siendo el nucleo de atencion, mientras que los paliativistas participan solo en
fases terminales. Esta separacion limita la posibilidad de un abordaje interdisciplinario que contemple
de manera equilibrada sintomas motores, alteraciones cognitivas y demandas psicosociales. Los
estudios comparativos muestran que los sistemas donde existe mayor integracion entre neurologia y
cuidados paliativos presentan mejores indicadores de calidad de vida y menor numero de
hospitalizaciones evitables, lo cual evidencia un vacio estructural en los modelos tradicionales de
atencion (1,7).

La literatura también subraya la necesidad de protocolos adaptados a cada enfermedad, dado que la
progresion clinica, los sintomas predominantes y las expectativas de vida difieren. Existe consenso en
que la derivacion temprana al equipo de cuidados paliativos permite intervenciones mas efectivas,
evitando hospitalizaciones innecesarias y reduciendo sufrimiento tanto en el paciente como en la
familia (3,5).

CONCLUSIONES

La evidencia reciente respalda de forma consistente la integracion de cuidados paliativos en la
atencion de pacientes con enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento como una
estrategia efectiva para mejorar la calidad de vida, reducir sintomas complejos y disminuir
hospitalizaciones evitables (8—13,19-22). El mayor impacto clinico se observa en control de dolor,
trastornos neuropsiquiatricos, disfagia y carga emocional sobre cuidadores.

La introduccion temprana de cuidados paliativos desde fases iniciales de la enfermedad representa un

cambio de paradigma que amplia el enfoque terapéutico mas alla del control motor, alinedndose con

modelos internacionales de atencion neuropaliativa integrada.




No obstante, la evidencia en atrofia multisistémica, paralisis supranuclear progresiva y corea de
Huntington atin es limitada, lo que justifica la necesidad de estudios multicéntricos y protocolos
estandarizados para estas patologias. La capacitacion de profesionales y la creacion de equipos
interdisciplinarios son elementos clave para superar estas brechas y garantizar atencion integral
centrada en el paciente.
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