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Atención paliativa de calidad, 
línea estratégica del ICO

El Institut Català d’Oncologia (ICO) ha desa-
rrollado, como una de sus líneas estratégicas 
prioritarias, la atención paliativa de calidad: 
en el ámbito asistencial, con servicios de 
cuidados paliativos y atención integral en 
todos sus centros, que son un referente para 
la atención de personas con enfermedad 
oncológica avanzada, y en colaboración con  
todos los niveles asistenciales; en la forma-
ción, ha sido también un referente para la 
capacitación de profesionales en cuidados pa-
liativos, con una oferta docente que incluye 
todos los niveles de complejidad, incluyendo 
el Máster ICO/UVIC de Atención Paliativa, 
la creación de la Cátedra UVIC/ICO de Cui-
dados Paliativos y la Cátedra Wecare con la 
UIC, pioneras en nuestro país; y en la inves-
tigación, el grupo ICO/IDIBELL es referente 
para la investigación clínica, epidemiológica 
y de evaluación de servicios y programas, y 

el Observatorio Qualy/Centro Colaborador 
OMS para Programas Públicos de Cuidados 
Paliativos es referente de innovación para 
el conocimiento aplicado a organizaciones 
y programas.

Este Manual muestra la capacidad de 
nuestra institución de identificar y compartir 
uno de los retos más actuales de los cuidados 
paliativos, que es el de la promoción de la 
atención paliativa precoz e integrada para 
personas con enfermedad oncológica avan-
zada, que ya ha demostrado efectividad y 
eficiencia, para extenderlo a la mejora de la 
atención de personas con todo tipo de pa-
tologías y en todos los servicios de salud y 
sociales.

Dra. Candela Calle
Directora General del Institut Català 

d’Oncologia

Presentación
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Apreciado/a lector/a:
El presente Manual tiene el potencial de 

ayudar principalmente al personal de enfer-
mería y medicina que normalmente no traba-
ja en el ámbito de los cuidados paliativos. De 
esta forma, se pretende mejorar radicalmente 
el tratamiento y los cuidados de las personas 
con enfermedades crónicas avanzadas.

En primer lugar se explica cómo se han 
desarrollado los cuidados paliativos en las 
últimas décadas, siendo no sólo una sub-
especialidad médica, sino un acercamiento 
que todos los profesionales sanitarios pueden 
adoptar. El Manual insiste en que se trata de 
una aproximación que puede aplicarse en 
todas las personas afectas de enfermedades 
crónicas avanzadas, no sólo en las que tienen 
cáncer.

Pueden aprenderse consejos y conoci-
mientos de expertos en el tema, que explican 
cómo identificar a las personas tributarias 
de esta aproximación paliativa. Se sugiere 
cuándo iniciar esta aproximación, por ejem-
plo utilizando la pregunta sorpresa («¿se 

sorprendería de que esta persona fallecie-
ra en el próximo año?») y el instrumento 
NECPAL.

Existen también capítulos en el Manual 
sobre el abordaje de estas personas en el ám-
bito hospitalario, en el ámbito residencial y 
en de la atención primaria.

Así, este libro le ayudará a identificar mu-
chas personas que realmente se beneficiarán 
de una aproximación holística en sus últimos 
meses y años de vida, y no sólo en sus últi-
mos días o semanas. De esta manera podrá 
mejorar el cuidado de las personas dejando 
de diagnosticar que han fallecido antes de 
haber tenido tiempo de reconocer que están 
en sus últimos meses de vida.

Profesor Scott A. Murray
St Columba’s Hospice

Director de «Chair of Primary Palliative 
Care Research Group,  

Centre for Population Health Sciences»
Universidad de Edimburgo (Reino Unido)

Prólogo
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Este Manual de atención integral de perso-
nas con enfermedades crónicas avanzadas 
surge de la necesidad de dar respuesta a las 
necesidades y demandas de las personas que 
sufren enfermedades crónicas avanzadas, 
progresivas, con pronóstico de vida limitado 
y con necesidades de atención paliativa.

Existe un aumento progresivo de la pre-
valencia y de la mortalidad de las personas 
con enfermedades crónicas (neurodegenera-
tivas, demencia, cáncer, insuficiencias orgá-
nicas, etc.), muy frecuentemente asociadas 
a condiciones como la dependencia, la fra-
gilidad y la multimorbilidad. Estas personas 
presentan distintos grados de complejidad de 
necesidades y demandas, por lo que aparecen  
los términos «pacientes crónicos comple-
jos» (PCC) o con necesidades complejas y  
«pacientes crónicos avanzados» (PCA) cuan-
do se añade la condición de pronóstico de 
vida limitado.

Los datos actuales en nuestro entorno 
muestran que el 75% de la mortalidad se debe 
a este tipo de procesos, con una proporción 
de cáncer/no cáncer de 0,5. En cuanto a la 
prevalencia, la de personas con enfermeda-
des crónicas y necesidades complejas es del 
3-5%, mientras que la de personas con enfer-
medades crónicas avanzadas es del 1,2-1,5% 
de la población general, dependiendo de la 
tasa de envejecimiento, de la prevalencia de 
algunas enfermedades y de otros factores.

Las características de esta población 
prevalente de pacientes con enfermedades 
avanzadas son una media de edad de 82 años, 
predominio de mujeres, atendidos/as en la 
comunidad, con alta frecuencia de fragilidad 
y con multimorbilidad; las condiciones más 
frecuentes son la demencia y las enfermeda-
des neurodegenerativas, seguidas del cáncer 

y de las insuficiencias orgánicas (respiratoria, 
cardíaca, renal, hepática).

Esta población presenta muchas nece-
sidades de atención, numerosos síntomas, 
gran impacto emocional en ellos y en sus 
cuidadores, con una alta frecuencia de crisis 
en la evolución y una elevada demanda y uso 
de servicios, muy a menudo hospitalarios  
y de urgencias. Además, se añaden la polifar-
macia y una atención reactiva y fragmentada 
basada en la respuesta a las crisis. La preva-
lencia de los PCA en los servicios de salud 
y sociales muestra que están presentes en 
todo el sistema, con frecuencias del 35-45%  
en los hospitales de agudos y del 40-70% en 
los centros residenciales, con una proporción 
de 20-25 personas por médico de familia.

En la figura de la página siguiente pueden 
observarse los aspectos distintivos de las per-
sonas con enfermedades avanzadas.

Uno de los puntos más relevantes en la 
atención a estas personas era la capacidad de 
identificar precozmente a este grupo de PCA 
en la llamada «primera transición», o aque-
lla situación en la que existen una o varias 
condiciones crónicas avanzadas, pronóstico 
de vida limitado y que sabemos que evolucio-
narán progresivamente a medio plazo. En los 
últimos años se han desarrollado métodos e 
instrumentos para identificar a estas personas 
en todos los servicios.

La atención de los pacientes con enfer-
medades avanzadas requiere conocer los as-
pectos clínicos, éticos y organizativos que 
puedan responder con mayor efectividad a 
sus necesidades. Así, uno de los retos más 
relevantes consiste en cómo insertar la mi-
rada, aproximación, perspectiva o visión 
paliativa (el palliative approach de la lite-
ratura anglosajona) en todos estos pacientes 

Prefacio
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de manera precoz y progresiva, superando la 
consideración convencional de los cuidados 
paliativos que estaba centrada en la atención 
institucional específica de enfermos termi-
nales de cáncer con pronóstico de semanas, 
combinando ahora medidas paliativas con 
curativas de manera flexible y superando así 
la dicotomía curativa/paliativa.

Una vez identificados los pacientes, se 
trata de iniciar gradualmente un proceso de 
atención del cual los ejes fundamentales 
son la evaluación multidimensional de las 
necesidades, la revisión de la situación de 
las enfermedades, la adecuación terapéutica, 
la identificación de los valores y de las pre-
ferencias con la planificación de decisiones 
anticipadas, realizando una gestión de casos 
que proponga una atención preventiva, inte-
gral en cada servicio e integrada en contextos 
sectorizados.

El presente manual es el primero de un 
proyecto más amplio que abarcará dos títu-
los, y cuyo objetivo general es describir las 
necesidades de los pacientes, los aspectos 
fundamentales del modelo de atención mul-
tidimensional y de la atención planificada, los 
aspectos clínicos y éticos fundamentales, y las 

propuestas de mejora de la calidad de la aten-
ción en servicios y en contextos territoriales.

El primer título que sale a la luz, Ma
nual de atención integral de personas con 
enfermedades crónicas avanzadas: aspec
tos generales, de carácter conceptual y des-
criptivo, comienza con una breve historia de 
los cuidados paliativos para pasar a explicar 
las transiciones conceptuales actuales de la 
atención paliativa. A lo largo de este primer 
título se propone un modelo de atención, se 
explican las necesidades multidimensionales 
de los pacientes y sus familias, tratando en 
otros capítulos los aspectos psicológicos, el 
abordaje de las familias y la planificación 
de decisiones anticipadas en este grupo de 
población, entre otros aspectos. Tal y como 
se ha dicho, se trata de personas presentes en 
todos los ámbitos del sistema sanitario: por 
ello se comentan aspectos sobre gestión de 
casos y sobre rutas asistenciales.

En el segundo título, de carácter más 
práctico y que se publicará posteriormente, 
se abordarán las características clínicas, las 
necesidades, la evolución clínica, los criterios 
clínicos y pronósticos, el papel de los trata-
mientos específicos, el control de síntomas, los 
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dilemas ético-clínicos frecuentes, etc., de los 
distintos tipos de patologías y condiciones 
(insuficiencia cardíaca, respiratoria, hepática, 
renal, demencias, cáncer, pediatría, etc.), con 
ejemplos de casos clínicos y de experiencias 
en diferentes servicios y territorios, dando así 
una respuesta integrada a los retos planteados.

Esperamos que responda a las expecta-
tivas de profesionales y gestores, como una 
contribución a la mejora de la atención a la 
cronicidad.

Xavier Gómez Batiste-Alentorn
Agnès Calsina-Berna
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Abreviaturas

ABVD Actividades básicas de la vida diaria
APGAR Adaptability, Partnership, Growth, Affection, Resolve
ATDOM Atención domiciliaria
AVD Actividades de la vida diaria
BCLC Barcelona Clinic Liver Cancer Staging System
BODE/BODEx Body mass index, airflow Obstruction, Dysnea and Excercise capacity/

exacerbations
CCOMS Centro Colaborador de la Organización Mundial de la Salud
CIAP Clasificación Internacional de la Atención Primaria
CIE Clasificación Internacional de Enfermedades
CMBD Conjunto mínimo básico de datos
CRG Clinical Risk Groups
CV Capacidad vital
DAFO Debilidades, amenazas, fortalezas, oportunidades
DLCO Capacidad de difusión de monóxido de carbono
DME Detección del malestar emocional
DVA Documento de voluntades anticipadas
EAP Equipo de atención primaria
EAPC European Association of Palliative Care
ECP Equipo de cuidados paliativos
ELA Esclerosis lateral amiotrófica
EM Esclerosis múltiple
ENV Escala numérica verbal
EPOC Enfermedad pulmonar obstructiva crónica
ESAS Edmonton Symptom Assesment System
EVA Escala visual analógica
FACES-II Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale
FCS-VE Family Communication Scale versión española
FE Fracción de eyección
FG Filtrado glomerular
GDS/FAST Global Deterioration Scale/Functional Assessment Staging
GOLD Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease
GSF Gold Standards Framework
HADS Hospital Anxiety and Depression Scale
HPE Hospitalizaciones potencialmente evitables
HTAP Hipertensión arterial pulmonar
ICPC International Classification of Primary Care
ICO Institut Català d’Oncologia
ICS Institut Català de la Salut
IMC Índice de masa corporal
INE Instituto Nacional de Estadística
MACA Modelo de atención crónica avanzada
MANE Modelo de atención a las necesidades esenciales
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MEC Mini-Examen Cognoscitivo
MELD Model for End-stage Liver Disease
MMSE Mini-Mental State Examination de Folstein
NECPAL Instrumento NECPAL-CCOMS-ICO®

NYHA New York Heart Association
OECD Organización Española para la Cooperación y el Desarrollo
OMS Organización Mundial de la Salud
PACE Program for All-inclusive Care for the Elderly
PADES Programa de atención domiciliaria y equipos de soporte
PAP Presión media de la arteria pulmonar
PapScore Palliative Prognostic Score
PDA Planificación de decisiones anticipada
PIG Prognostic Indicator Guidance
POS Palliative Care Outcome Scale
PPAC Programa de prevenció i atenció a la cronicitat
PPS Palliative Performance Status
PROM Patient Reported Outcome Measures
PS Pregunta sorpresa
PSDA Patient Self- Determination Act
RA Ruta asistencial
SECPAL Sociedad Española de Cuidados Paliativos
SIDA Síndrome de inmunodeficiencia adquirida
SPCIT Scottish Palliative Care Indicator Tool
SPMSQ Short Portable Mental Status Questionnaire
SUPPORT Study to understand prognoses and preferences four outcomes and risks 

of treatments
TDC Toma de decisiones conjunta
UFISS Unidad funcional interdisciplinaria sociosanitaria
UT Unidad de tratamiento
VEMS Volumen espirado máximo en el primer segundo de la espiración forzada
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Capítulo 1

Historia de los cuidados paliativos

Agnès Calsina-Berna, Jesús González-Barboteo

INTRODUCCIÓN

Si bien la historia moderna de los cuidados 
paliativos aparece con Cicely Saunders y el 
desarrollo del Movimiento Hospice a finales 
de la década de 1960, etimológicamente los 
términos «hospicio» y «hospital» provienen 
de la palabra latina hospes, que significa 
«huésped» y la relación afectuosa entre el 
anfitrión y su huésped. El lugar donde se pro-
duce ese encuentro se denomina hospitium1.

Fue en el siglo iv, al aparecer los primeros  
edificios inspirados en la caridad cristiana 
para atender, cuando se les dio el nombre de 
hospicios u hospitales. En la Edad Media, en 
el contexto de las Cruzadas y en los trayectos 
de las grandes rutas de peregrinación, surgen 
los hospicios que atendían a todo tipo de per-
sonas que necesitaban cualquier ayuda, no 
sólo asistencia médica, sino también cobijo 
y alimento2.

El término hospice (hospicio) como 
centro de atención de personas al final de su 
vida parece que se utilizó por primera vez 
en Lyon, aproximadamente a mediados del 
siglo xix, por la Asociación de Mujeres del 
Calvario. Siguiendo este modelo, años más 
tarde Anne Blunt creó el Calvary Hospital 
de New York1.

Paralelamente, en el último tercio del 
mismo siglo (1879), la madre Mary Aiken-
head de las Hermanas de la Caridad fundó en 
Dublín el Our Lady’s Hospice. Dicha con-
gregación fundó diversos hospicios en otros 

lugares, y en Londres establecieron en 1905 
el St. Joseph’s Hospice.

De forma progresiva, a lo largo de los 
siglos xviii y xix los hospices fueron trans-
formándose de centros de atención a viajeros 
y peregrinos a centros de atención sanitaria3.

EL DESARROLLO  
DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En los años 1940, una enfermera y trabajado-
ra social, Cicely Saunders, decidió expresar 
su sentimiento religioso a través del cuidado 
de pacientes terminales. Para ello completó 
su formación sanitaria cursando los estudios  
de Medicina en el St. Thomas’s Hospital 
Medical School. Sus experiencias, tanto en el 
St. Luke’s Home for the Dying Poor como en el  
St. Joseph’s Hospice de Londres, le permitie-
ron profundizar sus conocimientos médicos 
en el cuidado de las personas moribundas, así 
como el uso de la morfina para el alivio del 
dolor. En 1967 inaugura el St. Christopher 
Hospice en Londres, donde rápidamente in-
corpora la atención domiciliaria a este tipo de 
enfermos, y acuñó el término «dolor total», 
en referencia a las múltiples dimensiones que 
se están afectando o pueden verse afectadas 
cuando un paciente expresa que tiene dolor. 
El objetivo de este centro era la atención 
total, activa y continuada de los pacientes y 
sus familias por un equipo multidisciplinario, 
no con la finalidad de prolongar la vida del 
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paciente terminal sino de mejorar su calidad 
de vida y cubrir sus necesidades. Dicho cen-
tro se convierte en modelo de expansión de 
la atención de pacientes terminales en los 
siguientes años, y es considerado el primer 
hospice moderno.

Alto impacto provocó en 1963 su confe-
rencia en la Universidad de Yale, en Estados 
Unidos, en la que explicó su visión holística 
en la atención de los pacientes terminales, así 
como el éxito de un adecuado manejo de los 
síntomas de tales pacientes. Este acto, junto 
con la publicación del libro On death and 
dying (La muerte y los moribundos) en 1969 
por E. Kubler-Ross, en el cual argumenta cin-
co fases por las que pasa un paciente terminal 
a lo largo de su proceso de final de la vida, 
llevaron a la discusión en Estados Unidos 
de la necesidad de un cambio en la atención 
de estos pacientes. Se crearon entonces los 
hospices americanos, que fueron incluidos 
en su sistema sanitario Medicare a princi-
pios de la década de 19802. Esto condujo a 
la creación de determinados criterios para la 
inclusión de estos pacientes dentro de dichos 
programas (criterios de la National Hospice 
Organization)4.

La filosofía planteada por C. Saunders y 
su equipo fue seguida en muchos lugares del 
Reino Unido y se establecieron numerosos 
hospices a lo largo del territorio. Este fenó-
meno es lo que se ha denominado en todo el 
mundo Movimiento Hospice. Un elemento 
importante en el desarrollo de estos centros 
es que no se convirtieron en lugares donde 
fallecían los pacientes, sino que gracias a la 
aplicación de los conocimientos desarrollados 
en el control de los síntomas y las complica-
ciones de las enfermedades avanzadas se ha 
conseguido que un alto porcentaje de pacien-
tes puedan ser dados de alta a su domicilio.

Progresivamente se incorporaron nuevas 
áreas asistenciales, como las unidades de 
atención domiciliaria impulsadas por la Fun-
dación Macmillan-Macmillan Cancer Relief, 
y el desarrollo de la atención social promovi-
da por la Fundación Marie Curie, facilitando 
el cuidado en el domicilio por parte de en-
fermeras y casas de acogida para pacientes 
con cáncer. Más tarde se desarrollaron los 
centros de día, con la intención de facilitar, 

mediante estancias cortas, la valoración y la  
atención por parte de equipos específicos  
como fisioterapia, terapia ocupacional y sopor-
te psicosocial3.

Ya en los años 1980, la atención paliativa 
pasó de las organizaciones privadas a incluir-
se dentro del sistema público de salud. Al 
mismo tiempo se establecieron dentro de los 
hospitales generales las primeras unidades 
de soporte hospitalario especializadas en el 
control de síntomas.

Actualmente existe la especialización de 
Medicina Paliativa en 20 países, bien en forma 
de especialidad, subespecialidad o especial 
denominación de los Cuidados Paliativos5. 
A finales de la década de 1980, la aparición 
de diversas revistas favoreció la extensión de 
los cuidados paliativos (Journal of Palliative 
Care, Journal of Pain and Symptom Manage
ment y Palliative Medicine, entre otras)

La expansión de la atención paliativa a lo 
largo del mundo llevó a la creación de Uni-
dades de Cuidados Paliativos dentro de los 
hospitales de agudos en Canadá (p. ej., en el 
Royal Victoria Hospital en Montreal). Tam-
bién en este país se acuñó por primera vez el 
término «cuidados paliativos», al considerar 
en su momento que describía de una manera 
más apropiada la filosofía establecida en los 
hospices, cuya acepción quedó más centrada 
en la estructura física3.

A finales de la década de 1970 y en los 
primeros años de la siguiente se fueron 
expandiendo los cuidados paliativos por 
otros países de Europa, lo que dio lugar  
a la creación, en 1989, de la European 
Association of Palliative Care (EAPC), cuyo 
primer presidente fue Vittorio Ventafridda. 
Entre sus diferentes objetivos podemos des-
tacar:

1. Promover el desarrollo y la difusión de 
los cuidados paliativos en los ámbitos 
científicos, clínicos y sociales.

2. Estimular la implementación del co-
nocimiento existente en los cuidados 
paliativos por parte de las diferentes ins-
tituciones docentes, así como promover 
el estudio y la investigación junto con el 
desarrollo de medios de divulgación de 
dichos conocimientos.
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3. Abordar los problemas éticos asociados con 
el tratamiento de los enfermos terminales.

4. Establecer una red internacional para el 
intercambio de información y conoci-
mientos.

5. Promover la creación y la aplicación de 
leyes y reglamentos de ámbito europeo, 
regional y nacional, así como la dis-
ponibilidad de fondos que garanticen el 
acceso a los mejores cuidados paliativos 
posibles a todos los pacientes que los 
necesiten, en el cuidado de la salud y de 
los sistemas sociales6.

6. Actualmente, los congresos que orga-
niza la EAPC constituyen reuniones 

científicas de ámbito y reconocimiento  
mundial.

LOS CUIDADOS PALIATIVOS  
EN ESPAÑA

En España, en la década de los 80 algunos 
profesionales mostraron interés por esta 
nueva disciplina médica y visitaron diversos 
centros en el Reino Unido (p. ej., Jaime Sanz 
el Royal Masden de Londres, y Josep Porta y 
Xavier Gómez-Batiste el St. Christopher de 
Londres) y en Italia (p. ej., Marcos Gómez  
Sancho el Istituto de Tumori de Milán)  
(tabla 1-1).

TABLA 1-1 Cronograma de la historia reciente de los cuidados paliativos  
en España

Año Lugar Acontecimiento

1984 Londres (Reino Unido) Visita del Royal Masdem de Londres por el Dr. Jaime 
Sanz

1984 Santander Instauración de la primera Unidad de Cuidados Paliativos 
en España en el Hospital Universitario de Valcecilla

1986-87 Londres (Reino Unido) Encuentro de los Dres. Josep Porta y Xavier Gómez- 
Batiste en el St. Christopher Hospice de Londres

1986 Vic (Barcelona) Programa de Cuidados Paliativos en el Hospital Santa 
Creu de Vic

1989 Vic (Barcelona) Fundación de la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados 
Paliativos

1990-95 Cataluña Programa piloto de la OMS de Cuidados Paliativos  
de Cataluña

1992 Madrid Fundación de la Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos (SECPAL)

1993 Madrid Publicación de la Guía de cuidados paliativos de la  
SECPAL por parte del Ministerio de Sanidad y Consumo

1994 Madrid Publicación del primer número de la revista Medicina 
Paliativa

1994 Madrid Primera edición del Máster de Cuidados Paliativos  
de la Universidad Autónoma de Madrid

1995 Barcelona Primer Congreso Nacional de la SECPAL
1997 – Publicación de la primera edición del Directorio  

de Programas de Cuidados Paliativos en España
2000 Madrid Aprobación del Plan Nacional de Cuidados Paliativos
2007 Madrid Aprobación de la Estrategia Nacional de Cuidados 

Paliativos
2008 L’Hospitalet de 

Llobregat (Barcelona)
Nombramiento del Institut Català d’Oncologia como 

Centro Colaborador de la OMS para Programas 
Públicos de Cuidados Paliativos

2014 Lleida Celebración del VIII Congreso Mundial de Investigación 
de la EAPC en Lleida
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Estas iniciativas llevaron a la creación de 
las primeras Unidades de Cuidados Paliativos 
en nuestro país en los años 80, entre los que 
destacan el Hospital Universitario de Valdeci-
lla, Santander; el Hospital de la Santa Creu, 
Vic, Barcelona; el Hospital de la Creu Roja, 
Lleida; y el centro de El Sabinal, Las Palmas 
de Gran Canaria.

En 1987 se realizó la primera reunión 
científica española sobre cuidados paliativos, 
y en 1989 se fundó la Sociedad Catalano-
Balear de Cuidados Paliativos. Un hecho 
especialmente relevante fue, en 1990, el de-
sarrollo de un Plan de Cuidados Paliativos 
en Cataluña auspiciado por la Organización 
Mundial de la Salud. Dentro de este proceso 
de nacimiento de los cuidados paliativos es-
pañoles se inauguró en Vic (Barcelona), los 
días 12 a 14 de marzo de 1992, el Primer 
Congreso de Cuidados Paliativos en España7.

También se iniciaron diferentes cursos 
realizados por diversos centros. Dentro de los 
pioneros, el Grupo de Estudios de Bioética y 
Ciencias de la Salud de Zaragoza estableció 
un curso anual en cuidados paliativos (1990). 
Posteriormente se iniciaron los másteres en 
cuidados paliativos de la Universidad Autó-
noma de Madrid (1994), la Universidad de 
Valladolid (1996) y el Institut Català d’On-
cologia (1998).

El 8 de enero de 1992 se funda la Socie-
dad Española de Cuidados Paliativos (SEC-
PAL), y en 1995 se celebra en Barcelona su 
primer congreso junto con el IV Congreso 
de la EAPC.

En 1994, bajo el liderazgo del Dr. Porta- 
Sales, se publica el primer número de la 
revista Medicina Paliativa, órgano de expre-
sión de la SECPAL y primera revista en habla 
española del mundo dedicada a este tema7.

De forma progresiva, aunque irregular, 
se han ido creando equipos domiciliarios, 
equipos de soporte hospitalario, y unidades 
específicas y no específicas en las diversas 
comunidades autónomas de España. Para dar 
información adecuada sobre ellos se creó en 
1998 el Directorio de Programas de Cuida
dos Paliativos8.

En 1993, el Ministerio de Sanidad y Con-
sumo publicó la Guía de Cuidados Paliativos 
de la SECPAL9. En el año 2000 se estableció 

el Plan Nacional de Cuidados Paliativos10, 
y posteriormente, en 2007, la Estrategia en 
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de 
Salud11, con el propósito de homogeneizar la 
atención paliativa por todo el territorio.

Diversas entidades públicas han con-
tribuido al desarrollo de los cuidados palia-
tivos, como la Asociación Española Contra 
el Cáncer y la Orden de San Juan de Dios, 
entre otras, a través de equipos de volunta-
rios o de equipos específicos domiciliarios, o 
mediante la creación de unidades específicas 
de cuidados paliativos. En este sentido y más 
recientemente, la Obra Social “La Caixa”, 
con el objetivo de cubrir una de las áreas más 
deficitarias de la atención paliativa como es 
el ámbito psicosocial, instauró en el año 2009 
cerca de 30 equipos psicosociales por toda la 
geografía española12.

En reconocimiento por el trabajo realiza-
do y su liderazgo en cuanto a organización 
y desarrollo de sistemas de cuidados palia-
tivos, en 2008 la Organización Mundial de 
la Salud (OMS) distinguió al Institut Català 
d’Oncologia como Centro Colaborador de la 
OMS para Programas Públicos de Cuidados 
Paliativos13.

En este resumen de la historia de los cui-
dados paliativos falta mencionar numerosas 
personas e instituciones que han colaborado 
en su desarrollo. Siendo conscientes de ello 
al tratarse de un capítulo de resumen de la 
historia, queremos de igual modo mostrar 
nuestro reconocimiento a todos los profe-
sionales, instituciones, pacientes y familiares 
que han contribuido y siguen contribuyendo 
al desarrollo de los cuidados paliativos en 
España.

RETOS DE FUTURO

A lo largo de estos años, los conocimien-
tos de la Medicina Paliativa se han cen-
trado principalmente en la atención de los 
pacientes con cáncer avanzado. Algunos de 
los retos a los que nos podemos enfrentar 
en los años venideros son la identificación 
de las necesidades paliativas en pacientes 
con enfermedades crónicas avanzadas no 
oncológicas, así como el manejo de compli-
caciones específicas para cada patología. En 



5Capítulo | 1  Historia de los cuidados paliativos
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

este contexto, el uso de instrumentos como el 
NECPAL CCOMS-ICO©14 ayuda a ofrecer a 
estos pacientes una atención más adecuada y 
precoz, tal y como se comenta a lo largo del 
presente manual.

La atención de poblaciones especiales 
como son los niños y ancianos en todos sus 
ámbitos, así como la intervención temprana 
en colaboración con otras especialidades y 
tratamientos específicos, convierten el futu-
ro en una oportunidad de desarrollo de los 
cuidados paliativos y en un instrumento de 
ayuda fundamental para los pacientes que 
los necesitan, iniciando la atención de forma 
más temprana15. Por ello, tal y como se co-
menta en otros capítulos, especialmente en el 
capítulo 3 (Transiciones conceptuales en la 
atención paliativa del siglo xxi), actualmente 
hablamos del concepto de atención paliativa.

Pero aún queda mucho por hacer en el de-
sarrollo territorial de la atención paliativa por 
todo el mundo. La accesibilidad a ella y sus 
tratamientos se postula para ser considerada 
como un nuevo derecho humano.

La investigación de síntomas de difícil 
control, el desarrollo de nuevos fármacos, y 
la incorporación de ámbitos como la psico-
logía y el trabajo social, se convierten en la 
actualidad en una obligación taxativa para 
una mejora en la atención de estos pacientes.

Por último, la formación especializada, 
y en nuestro entorno la consideración de la 
Medicina Paliativa como subespecialidad, se-
rían una de las mejores maneras de reconocer 
el trabajo de estos profesionales por parte de 
los gobernantes.
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Capítulo 2

Paradigmas para comprender mejor 
el concepto de atención paliativa

Gustavo G. De Simone

INTRODUCCIÓN

La atención paliativa implica un sistema 
de gestión y educación sanitaria y social 
para personas con enfermedades crónicas 
en situación avanzada y progresiva, con un 
sustrato ético que incluye valores fundamen-
tales tales como la dignidad, el respeto a la 
autonomía, la espiritualidad, el afecto y la 
esperanza1.

Este modelo se aplica a una gama am-
plia de situaciones de cronicidad, e incluye 
la identificación precoz y la valoración de 
necesidades físicas, psicosociales y espiri-
tuales, tanto del paciente como de su entorno 
(unidad de tratamiento).

Una de las premisas de la asistencia es el 
respeto y la promoción de la autonomía de la 
persona, privilegiando aspectos cualitativos 
vinculados con el concepto y la autopercep-
ción de la calidad de vida.

Si bien el origen de la atención paliati-
va se remonta al denominado Movimiento 
Hospice, originado en Gran Bretaña en la 
segunda mitad del siglo xx con el liderazgo 
de la Dra. Cicely Saunders, es evidente que 
muchos de los aspectos vinculados con la 
atención paliativa exceden el ámbito de la 
medicina y la enfermería, y se vinculan con 
otras disciplinas como la sociología, la psico-
logía, la antropología, la filosofía, la teología, 
la economía, etc.

Dice el libro del Talmud: «si quieres 
descubrir lo invisible, mira con atención  
lo visible». El doble desafío de atender  
a lo visible de manera profunda y sistemá-
tica, y descubrir allí la esencia espiritual  
de la vida, intangible pero presente, es en 
definitiva uno de los retos persistentes de 
nuestra sociedad y de los miembros que la 
integramos. La identificación de paradig-
mas que iluminen ese desafío permite la 
mejor comprensión de los hechos y la fun-
damentación de las decisiones, aunque no 
garantice por sí misma la actitud compasi-
va y amorosa sobre la cual los paradigmas 
cobran sentido.

El objetivo de este capítulo es contribuir 
a la reflexión sobre un tema que tiene un 
alto impacto en la historia de la humanidad: 
cómo posicionarnos frente al sufrimiento y 
las necesidades de la persona vulnerable, con 
deterioro de su calidad de vida y pronóstico 
limitado. Para ello, la identificación de un 
marco conceptual que facilite la comprensión, 
el análisis, la implementación y la evaluación 
de la atención y la educación paliativa es un 
desafío pendiente, con el objeto tanto de sus-
tentar los principios como de reformularlos a 
partir de la praxis paliativa.

Se resumen dos teorías que pueden con-
tribuir a estos fines, proponiendo su campo 
de aplicación en el terreno de la atención 
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paliativa y la formulación de sus estrate-
gias:

•	 Teoría del pensamiento complejo (Edgar 
Morin).

•	 Teoría de las necesidades humanas (Max 
Neef).

TEORÍA DEL PENSAMIENTO  
COMPLEJO (EDGAR MORIN)

Edgar Morin es un filósofo y sociólogo fran-
cés de origen judeo-español nacido en 1921, 
aficionado desde joven a la lectura filosófica 
y comprometido con causas de naturaleza 
humanitaria y política. Estudió en la Sorbona 
y en la Universidad de Toulouse, y completó 
la licenciatura en Geografía e Historia y en 
Derecho en 1942. Cursó posteriormente estu-
dios universitarios de Sociología, Economía 
y Filosofía, que se vio obligado a interrumpir 
por el estallido de la II Guerra Mundial. Fue 
militante de la resistencia francesa contra el 
movimiento nazi y, más tarde, miembro del 
Partido Comunista Francés hasta 1951, año 
en que fue expulsado por su antiestalinis-
mo. Pese a que desde el abandono de dicho 
partido no militó en ninguno más, nunca dejó 
de interesarse y participar en política. Admi-
tido como intelectual destacado en el Centro 
Nacional de Investigación Científica en su 
país natal, incursiona en terrenos tan variados 
como la cinematografía, la cibernética y la 
biogenética2.

A principios de la década de 1960, Morin 
inicia trabajos y expediciones por Latino-
américa y queda impresionado por su cultura. 
Posteriormente empieza a elaborar un pensa-
miento vinculado con el desarrollo del sujeto, 
y en compañía de sus colaboradores desarrolla  
una investigación de carácter experimental 
que culmina con la tesis de la transdisci-
plinariedad, que le genera contradicciones 
con otros académicos. Elabora a posteriori 
su epistemología de la complejidad, y pu-
blica en 1990 una de sus numerosas obras: 
Introducción al pensamiento complejo2. En 
ella, Morin ve el mundo como un todo indiso-
ciable, donde cada espíritu individual posee 
conocimientos ambiguos, desordenados, 
que necesita acciones retroalimentadoras, 

y propone un abordaje de manera multidis-
ciplinaria y multirreferenciada para lograr la 
construcción del pensamiento que se desa-
rrolla con un análisis profundo de elementos 
de certeza. Estos elementos se basan en la 
complejidad, caracterizada por tener muchas 
partes que forman un conjunto intrincado y 
difícil de conocer3.

El pensamiento complejo es una noción 
utilizada en filosofía y epistemología que se 
basa en un asunto espiritual humano como 
el aliento de vida. Las palabras «aliento de 
vida» y «espíritu humano» tienen un signi-
ficado muy cercano porque son lo mismo: 
se refieren al espíritu (para Morín, espíritu 
humano) que el hombre y la mujer tienen 
dentro de su cuerpo humano.

Cuestiona la ambición del pensamiento 
simple de controlar y dominar lo real, y en 
cambio trata de ejercitar un pensamiento 
capaz de tratar, de dialogar, de negociar con 
lo real. Advierte también que deben disiparse 
dos ilusiones4, de las cuales la primera es 
creer que la complejidad conduce a la eli-
minación de la simplicidad. Si bien la com-
plejidad aparece allí donde el pensamiento 
simplificador falla, integra en sí misma todo 
aquello que pone orden, claridad, distinción 
y precisión en el conocimiento. Mientras 
que el pensamiento simplificador desintegra 
la complejidad de lo real, el pensamiento 
complejo integra lo más posible los modos 
simplificadores de pensar, pero rechaza las 
consecuencias mutilantes, reduccionistas, 
unidimensionales y finalmente cegadoras de 
una simplificación que se toma por reflejo de 
aquello que hubiere de real en la realidad. Y 
la segunda ilusión es la de confundir com-
plejidad con «completud». Ciertamente, la 
ambición del pensamiento complejo es rendir 
cuenta de las articulaciones entre dominios 
disciplinarios quebrados por el pensamiento 
disgregador (uno de los principales aspec-
tos del pensamiento simplificador). En este 
sentido, el pensamiento complejo aspira al 
conocimiento multidimensional.

¿Qué es la complejidad? A primera vista 
la complejidad es un tejido (complexus: lo 
que está tejido en conjunto) de constituyentes 
heterogéneos inseparablemente asociados: 
presenta la paradoja de lo uno y lo múltiple. 



9Capítulo | 2  Paradigmas para comprender mejor el concepto de atención paliativa
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

Al mirar con más atención, Morin afirma 
que la complejidad es, efectivamente, el 
tejido de eventos, acciones, interacciones, 
retroacciones, determinaciones y azares que 
constituyen nuestro mundo, y se presenta 
con los rasgos inquietantes de lo enredado, 
lo inextricable, el desorden, la ambigüedad,  
la incertidumbre, etc. De ahí la necesidad, para  
el conocimiento, de poner orden en los fenó-
menos rechazando el desorden, de descartar 
lo incierto, es decir, de seleccionar los ele-
mentos de orden y de certidumbre, de quitar  
ambigüedad, clarificar, distinguir, jerarqui-
zar, etc. Pero tales operaciones, necesarias para  
la inteligibilidad, corren el riesgo de producir 
ceguera si eliminan los otros caracteres de lo 
complejo; y efectivamente, afirma el autor, 
nos han vuelto ciegos3.

El pensamiento de la complejidad no es 
en ningún caso un pensamiento que rechace 
la certeza en beneficio de la incertidumbre, 
que rechace la separación en beneficio de 
la inseparabilidad, que rechace la lógica 
para autorizar todas las transgresiones. El 
procedimiento consiste, por el contrario, 
en una ida y vuelta incesante entre certezas 
e incertidumbres, entre lo elemental y lo 
global, entre lo separable y lo inseparable. 
No se trata de abandonar los principios de 
la ciencia clásica (orden, separabilidad y 
lógica), sino de integrarlos en un esquema 
que es, al mismo tiempo, más amplio y más 
rico. No se trata de oponer un holismo global 
y vacío a un reduccionismo sistemático. Se 
trata de incorporar lo concreto de las partes a 
la totalidad. Hay que articular los principios 
de orden y de desorden, de separación y de 
unión, de autonomía y de dependencia, que 
son, al mismo tiempo, complementarios, 
competidores y antagonistas en el seno del 
universo2-4.

En resumen, el pensamiento complejo no 
es lo contrario del pensamiento simplificante, 
sino que integra este último. Como diría He-
gel, éste opera la unión de la simplicidad y 
de la complejidad, e incluso hace finalmente 
aparecer su propia simplicidad. En efecto, el 
paradigma de la complejidad puede ser enun-
ciado de un modo tan simple como el de la 
simplicidad; mientras que este último impone 
desunir y reducir, el paradigma de la com-

plejidad nos empuja a religar distinguiendo. 
El pensamiento complejo es, en esencia, el 
pensamiento que integra la incertidumbre y 
que es capaz de concebir la organización; que 
es capaz de religar, de contextualizar, de glo-
balizar, pero al mismo tiempo, de reconocer 
lo singular y lo concreto2-4.

¿No es acaso esta perspectiva un aporte 
que ilumina la concepción nuclear de la aten-
ción paliativa?

Consideramos que este pensamiento 
ilumina aspectos esenciales del cuidado 
paliativo:

•	 El modo de comprender el «dolor total».
•	 La necesidad del trabajo en equipo, don-

de no sólo el todo es más que cada una de 
las partes, sino que es diferente a la suma 
de todas las partes.

•	 La comprensión de fenómenos múltiples 
que presentan los pacientes y sus fami-
liares (síntomas, creencias, demandas, 
necesidades latentes, deseos, etc.).

•	 La reflexión ética sobre tales fenómenos.

TEORÍA DE LAS NECESIDADES 
HUMANAS (MAX NEEF)

Manfred Max Neef (nacido en Chile en 
1932) es economista, ambientalista y políti-
co, autor de varios libros, ganador del Right 
Livelihood Award en 1983 y candidato a la 
presidencia de Chile en 1993. Sus obras más 
destacadas son dos tesis que denominó La 
economía descalza y Desarrollo a escala 
humana, que definen una matriz que abarca 
nueve necesidades humanas básicas: «subsis-
tencia», «protección», «afecto», «compren-
sión» o «entendimiento», «participación», 
«creación», «recreo» u «ocio», «identidad» y 
«libertad». Además propone una décima ne-
cesidad, pero que prefiere mantener separada 
de las anteriores: la «trascendencia». Todas 
ellas hacen hincapié en la importancia de los 
esfuerzos humanos pequeños y apasionados5.

Los desarrollos teóricos han transforma-
do uno de los conceptos básicos de la econo-
mía clásica, el de necesidad, en pura y simple 
demanda, con lo cual se empieza a perder la 
perspectiva humana que desde sus orígenes 
siempre tuvo esta ciencia. Esto determinó una 
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especie de cambio en su sentido, ya que lo 
esencial dejó de ser la búsqueda del conoci-
miento y de la práctica que permita satisfacer 
las necesidades de las personas y contribuir 
al mejoramiento de la calidad de vida y el 
logro del bienestar, para transformarse en 
una ciencia de la administración de recursos 
escasos6.

Como salida a esta situación se ha ido 
configurando un paradigma diferente de 
desarrollo que busca ofrecer una opción 
a esta pérdida de sentido de la economía 
clásica. Consideramos que la propuesta del 
«desarrollo a escala humana», que señala 
que el desarrollo se concentra y sustenta en 
la satisfacción de las necesidades humanas 
fundamentales, se orienta a la generación 
de niveles crecientes de autodependencia y 
al logro de una articulación orgánica de los 
seres humanos con la naturaleza y la ciencia 
y la tecnología, razones por las cuales propi-
ciamos este marco conceptual para el análisis 
que nos ocupa en relación con la intervención 
del equipo de cuidados paliativos (ECP).

El objetivo definido para los cuidados 
paliativos es «mejorar la calidad de vida de 
las personas que padecen una enfermedad 
crónica, progresiva e incurable que amenaza 
la vida», promoviendo las condiciones dignas 
y el alivio del sufrimiento; en su esencia, se 
trata de una meta que integra la dimensión 
científica-técnica-sanitaria con la dimen-
sión humanística-ética- sociocultural7,8.

El punto de partida de la intervención pa-
liativa es definir las necesidades de la persona 
y de su familia y entorno (denominados en 
conjunto «unidad de tratamiento» o «unidad 
de trabajo»). Estas necesidades se convierten 
entonces en el punto de partida para definir 
el marco conceptual, reafirmando que «la 
eficacia práctica de una teoría depende de su 
habilidad para seguir la pista de las necesi-
dades humanas concretas»9.

NECESIDADES HUMANAS:  
CARENCIA Y POTENCIALIDAD

Las múltiples necesidades que la unidad de 
tratamiento (UT) presenta se expresan ini-
cialmente como «demandas» al ECP, que 
llegan para ser canalizadas o no. Se trata del 

tradicionalmente denominado «motivo de la 
consulta» de las historias médico-clínicas. De 
acuerdo con un modelo simplista de interven-
ción, las necesidades son explicadas como 
carencias, que se expresan en la cotidianei-
dad profesional como demandas a las cuales 
hay que dar respuesta. Este modelo es de una 
racionalidad instrumental, y su concepción 
sobre las necesidades y la satisfacción de 
éstas se reduce al circuito cerrado y limitado 
de recurso-demanda, que no considera dicha 
necesidad como un derecho que se encuadra 
en un principio de justicia social10.

Concebir las necesidades tan sólo como 
carencias implica restringirlas a lo puramente 
fisiológico o subjetivo, que es precisamen-
te el ámbito en que una necesidad asume con  
mayor fuerza y claridad la sensación de 
«falta de algo». Sin embargo, en la medida 
en que las necesidades comprometen, moti-
van y movilizan a las personas, son también 
potencialidades y, más aún, pueden llegar a 
ser recursos. La necesidad de participar es 
potencial de participación, tal como la nece-
sidad de alivio es potencial de recibir alivio, 
pero también de generarlo y compartirlo. La 
simplificación del concepto de necesidad, al 
reducirla al nivel de carencia (perspectiva 
conservadora), refuerza una práctica que 
limita al ECP en una comprensión integral 
y humana de las necesidades.

En el modelo de desarrollo a escala 
humana que propone Manfred Max Neef se 
establecen dos premisas10:

•	 Una necesidad no es sólo una carencia, 
sino también potencialidades humanas 
individuales y colectivas.

•	 El proyecto de vida que surge de la con-
sideración de cada necesidad (a la vez 
carencia y potencialidad) da sentido y 
significado a las relaciones.

Comprender las necesidades como carencia 
y potencia previene contra toda reducción 
del ser humano a la categoría de existencia 
cerrada. Así, resulta impropio hablar de 
necesidades que se «satisfacen» o se «col-
man»; en cuanto revelan un proceso dialéc-
tico, constituyen un movimiento incesante. 
De ahí que quizás sea más apropiado ha-
blar de vivir y realizar las necesidades, y 
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de vivirlas y realizarlas de manera continua 
y renovada.

DESARROLLO A ESCALA HUMANA

Siguiendo a Max Neef, enfatizamos que las 
necesidades humanas, la autodependencia y 
las articulaciones orgánicas son los pilares 
fundamentales que sustentan la propuesta 
del desarrollo a escala humana. Para servir 
a su propósito sustentador deben, a su vez, 
apoyarse sobre una base sólida que se cons-
truye a partir del protagonismo real de las 
personas como consecuencia de privilegiar 
tanto la diversidad como la autonomía de  
espacios en que el protagonismo sea real-
mente posible. Lograr la transformación  
de la persona-objeto en persona-sujeto del 
desarrollo es, entre otras cosas, un problema 
de escala, porque no hay protagonismo pleno 
en sistemas organizados jerárquicamente de 
arriba abajo10.

Entre los postulados básicos del desa-
rrollo a escala humana es necesario destacar 
aquellos que plantean que el desarrollo tiene 
que ver con las personas y no sólo con los 
objetos, y por lo tanto el propósito esencial de 
todo estilo de desarrollo será el de procurar 
la adecuada satisfacción de la mayor parte 
de las necesidades humanas fundamentales 
de esas personas. En consecuencia, se am-
plía el concepto de desarrollo para adquirir 
la connotación de desarrollo integral, en el 
cual el indicador principal es la calidad de 
vida de las personas, que está determinada 
por la posibilidad que las personas tienen de 
satisfacer sus necesidades humanas funda-
mentales. Estas necesidades conforman un 
sistema, es decir, están interrelacionadas e 
interactúan.

La aplicación del desarrollo a escala 
humana en los cuidados paliativos debe 
necesariamente privilegiar el protagonismo 
de la UT en su propia calidad de vida, con 
la intervención facilitadora del ECP cuando 
sea pertinente11. En síntesis, en este esquema 
de pensamiento, la posibilidad o la capacidad 
que tengan las personas para satisfacer el sis-
tema de necesidades humanas fundamentales 
en relación con la situación de enfermedades 
que amenazan la vida es lo que determina su 

calidad de vida, la cual es concebida como 
la resultante de un proceso integral de satis-
facción del sistema de necesidades humanas 
fundamentales, en las que se conjugan dife-
rentes categorías10.

NECESIDADES FUNDAMENTALES

Existe un gran debate sobre las teorías de las 
necesidades, relacionado con la elección de 
unos u otros índices de desarrollo y con los 
modelos antropológicos y ontológicos que 
los sustentan. En la propuesta de desarrollo 
a escala humana se establece, como postula-
do, que las necesidades fundamentales son 
finitas, pocas y clasificables.

Autores de distintas disciplinas agrupan 
las necesidades humanas de acuerdo con 
sus criterios: conjugando los esquemas 
que propone Max Neef con otras aproxi-
maciones de autores tales como Anderson y 
Maslow, proponemos una clasificación apli-
cable en cuidados paliativos, manteniendo 
el criterio de interacción y horizontalidad 
entre las mismas que proponen Max Neef 
y Anderson (diferente de la propuesta de 
jerarquización y secuencialidad de Abra-
ham Maslow)12.

Categorías axiológicas

Las necesidades se comprenden como po-
tencialidades humanas, relacionadas entre sí.

Necesidad de subsistencia biológica
Incluye aspectos vinculados con la res-
piración, la hidratación, la alimentación en 
sus diferentes fases, la integridad de la piel, 
el descanso y el sueño, síntomas (dolor, 
náuseas, etc.), integridad osteoneuromus-
cular, etc.

Necesidad de protección y afecto
Incluye el cuidado, la adaptabilidad, la soli-
daridad, la seguridad física, la seguridad de 
empleo y servicios, de ingresos y recursos, 
la seguridad moral, familiar y de propiedad, 
el respeto a sí mismo y a los demás (estima), 
la tolerancia, la comunicación con los demás, 
la privacidad, la receptividad, el humor, la 
voluntad, la sensualidad, etc.
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Necesidad de entendimiento  
y participación
Incluye la conciencia crítica, la racionalidad, 
la receptividad, la curiosidad, la intuición, 
las disposición, la entrega, la relación y la 
interacción con otros (familias, amigos, en-
tidades, funcionalidad).

Necesidad de ocio y creación
Abarca la curiosidad, la receptividad, la ima-
ginación, la tranquilidad, la despreocupación,  
la intuición, la pasión, la voluntad, la curio-
sidad, la distracción, la inventiva, etc.

Necesidad de identidad y libertad
Abarca la pertenencia, la coherencia, la es-
tima, la diferenciación, la motivación, la 
realización, la autonomía, la asertividad, la 
determinación, la audacia, la rebeldía, la tole-
rancia, la apertura, los valores, las creencias, 
la espiritualidad y la religiosidad.

Estas categorías se correlacionan con 
la clasificación habitual que considera la 
dimensión de la enfermedad subyacente, 
los síntomas, los aspectos psicosociales y 
vinculares, y la dimensión ética de los valores 
y las preferencias.

Categorías existenciales:  
ser – tener – hacer – estar

Cada necesidad puede expresarse en las si-
guientes dimensiones: del ser (atributos per-
sonales o colectivos), del tener (instituciones, 
normas, mecanismos, herramientas, leyes, 
etc.), del hacer (acciones) y del estar (es-
pacios y ambientes). Mientras que las últimas 
se refieren a necesidades posibles de satis-
facer primordialmente con bienes materia-
les, la primera categoría (las del ser) incluye 
aquellas necesidades que no pueden ser satis-
fechas directamente con bienes materiales, y 
apuntan a la autorrealización y el crecimiento 
personal y social de las personas. Ejemplo: 
un paciente presenta una profunda crisis 
existencial motivada por la imposibilidad de 
trabajar y realizar sus actividades habituales, 
pero descubre en la dimensión del ser la for-
taleza para redimensionar sus parámetros de 
calidad y bienestar, y también para modificar 
aspectos de su «hacer cotidiano».

Categorías de reconocimiento: 
reconocida – sentida – oculta

Basándose en los aportes de Palma y adap-
tándolos, la «necesidad sentida» es aquella 
identificada por la UT, pero no es reconocida 
como punto de partida de una dinámica de 
transformación13. Se identifica la carencia, 
pero es necesario que el equipo profesional 
analice cuál es el significado que le dan los  
sujetos a dicha carencia, cómo la viven y  
cómo piensan sus posibles soluciones. La  
«necesidad oculta» es aquella que no se presenta  
con una demanda explícita de carencia ni 
potencial abordaje, pero sí es identificada por 
el ECP como potencial necesidad de la UT. 
La «necesidad reconocida» es la que incluye 
los criterios de carencia y potencialidad.

Como ejemplos de aplicación, puede 
mencionarse: a partir de la queja de dolor y 
demanda desesperada de alivio, se identifican 
necesidades reconocidas (la severa ansiedad 
que provoca la situación y el involucramiento 
de la UT), sentidas (la demanda al ECP de 
analgesia) y ocultas (la probabilidad de lesión 
espinal que produzca paraplejía y alteración 
de la función motora; la necesidad de es-
clarecer temores acerca de la evolución de 
la enfermedad y su pronóstico; el enfado del 
paciente y su familia por la evolución de la 
situación, etc.)14.

Categorías de prioridad (tríada: 
inmediata – urgente – no urgente)

•	 Necesidades inmediatas: aquellas para las 
que la intervención debe ser implementa-
da ipso facto, ya que la demora implicará 
la imposibilidad de responder y un riesgo 
muy alto para la vida, la calidad de vida 
o el nivel de sufrimiento.

•	 Necesidades urgentes: requieren cui-
dados a corto plazo para ser resueltas 
eficientemente.

•	 Necesidades no urgentes: el tiempo no es 
considerado como un factor crítico para 
su abordaje.

Si bien en una concepción tradicional las 
necesidades inmediatas y urgentes son con-
sideradas como aquellas vinculadas con la 
subsistencia biológica y las necesidades no 
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urgentes como las relacionadas con los as-
pectos psico-socio-espirituales, este criterio 
no es válido en el área de los cuidados palia-
tivos, en los cuales una necesidad no bioló-
gica (p. ej., problemas en la comunicación,  
ausencia de cuidadores) puede rotularse  
como urgente, así como una demanda del 
área biológica (p. ej., ingesta calórica redu-
cida) puede no serlo.

Del mismo modo, el criterio para definir 
la prioridad no se sustenta sólo en el riesgo 
que la necesidad tiene para la vida, sino que 
se prioriza la amenaza a la calidad de vida y 
el alivio del sufrimiento, y fundamentalmente 
el impacto sobre la percepción de dignidad 
de quien la padece. La presencia de dolor im-
plica habitualmente una necesidad inmediata 
o urgente, mientras que la ingesta de líquidos 
puede no considerarse, en los últimos días de 
la vida, como una necesidad específica real.

Es necesario analizar las necesidades en 
relación con el contexto, estableciendo cuáles 
son las más significativas y cuál es su mag-
nitud, para poder comprenderlas y canalizar 
sus soluciones con relación a los perfiles de la 
UT y sus miembros, planificando objetivos, 
acciones y recursos para viabilizar las posi-
bles soluciones.

LOS SATISFACTORES

La persona es un ser de necesidades múltiples 
e interdependientes. La UT debe entenderse 
como un sistema en el cual estas se inter-
relacionan e interactúan. Simultaneidades, 
complementariedades y compensaciones son 
características propias del proceso de satis-
facción de las necesidades.

Un error frecuente que se comete en los 
análisis acerca de las necesidades humanas 
es que no se explica la diferencia esencial 
entre las que son propiamente necesidades 
y los satisfactores de esas necesidades14. No 
existe una correspondencia entre necesidades 
y satisfactores, ya que un satisfactor puede 
contribuir simultáneamente a la satisfacción 
de diversas necesidades; y a la inversa, una 
necesidad puede requerir diversos satis-
factores para ser satisfecha. Estas relaciones 
pueden variar según el momento, el lugar y 
las circunstancias.

La intervención del equipo será facilita-
dora para la resolución de las necesidades. Si 
analizamos el modo en que se satisfacen las 
necesidades o su efecto sobre ellas, podemos 
encontrar una gama bastante amplia de satis-
factores (Max Neef y otros) que pueden ser 
diferenciados en los siguientes tipos:

•	 Satisfactores singulares: aquellos que 
apuntan a la satisfacción de una sola 
necesidad, siendo neutros respecto de la 
satisfacción de otras. Ejemplo: programa 
de control de pacientes con cáncer.

•	 Satisfactores sinérgicos: aquellos que, 
por la forma en que satisfacen una ne-
cesidad determinada, estimulan y con-
tribuyen a la satisfacción simultánea de 
otras necesidades. Ejemplo: un eficiente 
asesoramiento nutricional para pacientes 
en el final de la vida permite al mismo 
tiempo satisfacer necesidades biológi-
cas, de entendimiento y participación, 
de afecto y protección, etc.

•	 Satisfactores inhibidores: aquellos que 
por el modo en que satisfacen (general-
mente sobresatisfacen) una necesidad 
determinada dificultan seriamente la 
posibilidad de satisfacer otras. Ejemplo: 
frente a una demanda de mejorar la in-
gesta de alimentos de su esposo enfermo 
con cáncer avanzado y en fase final de la 
vida, se brinda un listado de vitaminas y 
suplementos nutricionales sin atender a 
la comprensión del problema de la ca-
quexia, la angustia y preocupación que 
generan, las emociones de culpa o enfado 
subyacentes en el familiar, etc.

•	 Satisfactores violadores o destructores: 
son elementos de efecto paradójico, que 
aplicados con el pretexto de satisfacer 
una determinada necesidad no sólo ani-
quilan la posibilidad de su satisfacción 
en un plazo inmediato o mediato, sino 
que imposibilitan además la satisfacción 
adecuada de otras necesidades (suelen 
estar vinculados preferentemente a la 
necesidad de protección). En el ejem-
plo anterior, responder con alimentación 
por sonda nasogástrica, asociada o no 
a quimioterapia antineoplásica, es una 
modalidad relativamente frecuente que 
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interfiere no sólo con el bienestar físico 
del paciente sino también con el proceso 
psíquico de adaptación.

•	 Pseudosatisfactores: son elementos que 
estimulan una falsa sensación de satisfac-
ción de una necesidad determinada. Sin la 
agresividad de los violadores o destructo-
res, pueden en ocasiones aniquilar, en un 
plazo mediato, la posibilidad de satisfacer 
la necesidad que originalmente apuntan. 
Su atributo especial es que generalmente 
son inducidos a través de propaganda, 
publicidad u otros medios de persuasión. 
Ejemplo: ofertar una terapia complemen-
taria de presunto efecto antineoplásico 
como respuesta a la demanda de asistencia 
en los últimos días de vida.

EL SABER COTIDIANO Y EL SABER 
REFLEXIVO

El ECP debería abstenerse de imponer su 
propio saber sin recuperar antes el saber de 
los demás. Para lograrlo, es necesario consi-
derar la vida cotidiana y el saber cotidiano 
de la UT entendidos como la relación de 
cercanía y comprensión del mundo cultural 
del mismo, orientando la intervención profe-
sional no sólo como una respuesta asistencial 
sino también como una forma de educación 
social.

Los conceptos de vida cotidiana y de 
saber cotidiano son claves para la compren-
sión del campo problemático en la tarea del 
ECP, ya que permiten reconocer un espacio 
concreto en el cual los sujetos construyen su 
grupo social y dan sentido a su vida. Cabe 
señalar que las concepciones sobre la vida 
cotidiana se modifican a lo largo de la his-
toria y de las diferentes regiones y sus con-
flictos sociales; por ejemplo, las vivencias 
de autoritarismo, violencia, discriminación, 
abandono, sobreprotección, etc., implican 
cambios en los hábitos, costumbres, expec-
tativas y modos de vida, configurando una 
cotidianeidad distinta12.

La vida cotidiana involucra necesaria-
mente interactuar y comunicarse con otros, lo 
cual hace que se comparta el sentido común 
de la realidad. Se estructura en la misma rea-
lidad, tanto en el tiempo como en el espacio.

Temas que a priori aparecen como cla-
ramente «médicos», tales como la prescrip-
ción de analgésicos (incluyendo opioides), 
la comunicación diagnóstica y pronóstica, 
la administración de fármacos por diferentes 
vías, el asesoramiento nutricional, así como 
otros asuntos relacionados con el sistema de 
creencias, el ingreso en el hospital, la muerte 
en el hogar, el significado de la familia, el uso 
de terapias alternativas o complementarias, 
y otros, deberían ser considerados en esta 
perspectiva.

El saber cotidiano es un saber instru-
mental, validado en la práctica, vinculado 
necesariamente con la vida cotidiana y que 
incluye un conjunto de conocimientos como 
guía de acción. Se refiere a los procesos de 
aprendizaje que los sujetos internalizan y 
externalizan, incorporando nuevos cono-
cimientos y desechando otros que ya no 
les sirven. La capacidad de añadir nuevos 
conocimientos permite al sujeto ubicarse y 
dar direccionalidad a su práctica. De este 
modo, el saber cotidiano es instrumental, se 
actualiza, se resignifica y se transmite, a ve-
ces transformándose en tradición. Puede dis-
minuir o acrecentarse según las necesidades: 
disminuye cuando deja de tener aplicación 
práctica y aumenta por la incorporación de 
conocimiento científico en tanto éste le 
signifique utilidad práctica (se trata de un 
saber pragmático ya que está vinculado a la 
resolución de problemas cotidianos).

El ECP puede incidir desde su acción en 
la vida cotidiana de la unidad de tratamien-
to, introduciendo una reflexión crítica sobre 
su saber cotidiano y promoviendo incluso 
momentos de ruptura y crisis. Para que ello 
suceda, se requiere articular dos dimensiones 
de acción y reflexión desde la intervención 
profesional:

•	 Ubicar con claridad los problemas coti-
dianos ligados con la calidad de vida.

•	 Pensar y trascender esta dimensión a 
partir de modificaciones pequeñas que 
inicien otras de mayor impacto (y que 
contribuyan a la conformación de actores 
sociales en el mundo popular).

De este modo, el equipo propicia el saber 
reflexivo, argumentado, que se diferencia 
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del saber cotidiano habitualmente ligado al  
sentido común, no reflexivo, con validez 
teórico-práctica determinada de modo ingenuo.  
No se trata de subestimar el saber cotidiano, 
ni tampoco de descreer de la capacidad de la 
UT de modificarlo ni de minimizar la función 
facilitadora y educadora del ECP.

EL CAMPO PROBLEMÁTICO

La determinación del objeto de intervención 
del equipo es una construcción dinámica, 
un proceso teórico-práctico en el cual la 
matriz teórica lo sustenta y el instrumental 
metodológico le permite recrear los concep-
tos en la realidad, de modo que realidad y 
conceptos se relacionan como construcción 
de un saber especializado y mediado por una 
metodología. Este objetivo de intervención 
lo definimos como «campo problemático»15.

La praxis implica el compromiso de los 
actores (unidad de tratamiento, equipo e ins-
titución) con las realizaciones prácticas de 
las demandas, proyectos e intereses de esa 
UT16. Por ello, el objeto de intervención se 
construye desde la reproducción cotidiana de 
la vida de los sujetos, a partir de múltiples 
necesidades que se expresan como demandas 
y carencias, y que llegan al equipo y la ins-
titución para ser canalizadas o no14.

La metodología de intervención enten-
dida como proceso es una estrategia flexible 
que articula la acción específica del ECP con 
el contexto, permitiendo la reflexión crítica 
acerca de las situaciones problemáticas sobre 
las cuales se establece la intervención pro-
fesional. Nada está definitivamente estable-
cido, sino que se permite recrear el objeto 
de intervención y resignificar el contexto de 
las prácticas de los actores (UT, ECP e ins-
titución).

El proceso de intervención combina 
abordajes de carácter individual, familiar, 
grupal y comunitario, con diferentes técnicas, 
orientando diversas alternativas de carácter 
asistencial, promocional y educativas en las 
que estén incorporadas las tres miradas de 
los actores de la intervención (UT, ECP e 
institución).

La comunicación es una herramienta fun-
damental para la acción del ECP, ya que el 

lenguaje y los códigos de comunicación posi-
bilitan conocer el significado que le asigna la 
UT a sus necesidades, así como sus posibles 
soluciones. El objeto de intervención no se 
construye sólo a partir de la lectura adecuada 
de los conceptos claves ni de la racionalidad 
de una metodología, sino que es una cons-
trucción que articula conceptos, realidad y 
procedimientos otorgando sentido a la acción 
profesional. Por consiguiente, la metodología 
de intervención se constituye como una guía 
que se enriquece con los procesos particula-
res de la práctica de los actores, dejando de 
ser normativa para transformarse en flexible 
y reflexiva.

EL PROCESO METODOLÓGICO  
DE INTERVENCIÓN PROFESIONAL

Es la secuencia de tres momentos que gene-
ralmente se dan en la intervención profesio-
nal: inserción, diagnóstico y planificación. 
Para comprender esta secuencia lógica es 
necesario partir de la complejidad que existe  
en la construcción del campo problemáti-
co en la intervención, que parte de la rela-
ción difícil entre sujeto y necesidad.

La intervención profesional es posible 
en la medida en que se enriquezca el conoci-
miento del sujeto (UT) y la necesidad, en el 
contexto más inmediato de la intervención, 
lo cual permitirá una mirada estratégica de la 
intervención que dimensiona la ubicación del 
profesional (ECP) frente a las motivaciones 
e intereses de los otros actores.

Por ello, finalmente, la metodología 
propuesta no es lineal y en etapas estructu-
radas, como la presenta el llamado «método 
básico», en el cual se describen cinco etapas 
(investigación, diagnóstico, planificación, 
ejecución y evaluación) que se limitan a un 
esquema operativo por encima de la realidad, 
sin considerar el «sobre qué» y el «para qué» 
de esos pasos operativos.
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Capítulo 3

Transiciones conceptuales  
en la atención paliativa del siglo xxi

Xavier Gómez-Batiste Alentorn, Carles Blay,  
Mª Dulce Fontanals de Nadal, Jordi Roca

INTRODUCCIÓN

Los cuidados paliativos nacieron en el Reino 
Unido, en los hospices de la década de 1960, 
que propusieron un modelo de atención y 
organización, servicios y programas públicos 
de cuidados paliativos, que se adaptaron a las 
características culturales y de cada sistema de 
salud. Aun así, en la mayoría de los países es-
tán todavía centrados en atender a enfermos 
de cáncer, en fases muy avanzadas y durante 
pocos meses, en servicios específicos, con 
criterios de acceso frecuentemente basados 
en el pronóstico y modelos de intervención 
«dicotómicos», con escasa interacción de 
servicios y con modelos de organización 
basados en intervenciones urgentes, muy 
fragmentados y generalmente reactivos a 
las crisis de necesidades. Las innovaciones 
conceptuales se detallan en la tabla 3-1.

LA PERSPECTIVA 
EPIDEMIOLÓGICA:  
LA MORTALIDAD

Se han producido avances en la perspectiva 
epidemiológica al identificar las causas de 
mortalidad por enfermedades crónicas evo-
lutivas que podrían requerir intervenciones 
paliativas, y que explican que el 75% de la 
población en nuestro país morirá a causa de 

una o varias condiciones crónicas evoluti-
vas1, con una proporción cáncer/no cáncer 
de 1/2. Existe además un cambio de pers-
pectiva pronóstica, desde la «enfermedad 
o paciente terminal» hacia «personas con 
enfermedades crónicas avanzadas y pronós-
tico de vida limitado»2, un concepto mucho 
más amplio, así como el de «trayectoria» 
evolutiva en crisis3.

LOS MODELOS DE 
IDENTIFICACIÓN DE PERSONAS 
CON NECESIDADES PALIATIVAS 
EN LA COMUNIDAD

Durante años, la principal dificultad para la 
atención paliativa precoz y adecuada de los  
pacientes no afectos de cáncer en los servicios de  
salud consistió en la falta de instrumentos 
que identificasen precozmente a aquellos con 
necesidades paliativas, especialmente en la 
llamada «primera transición», o situación 
en la que existen una o varias enfermeda-
des y condiciones que evolucionarán pro-
gresivamente y con crisis frecuentes, con un 
gran impacto de todo tipo, y alta demanda 
y necesidad de recursos. Con el desarrollo 
del Gold Standards Framework/Prognostic 
Indicator Guidance (GSF/PIG)4 y la Scottish 
Palliative Care Indicator Tool (SPCIT) en 
el Reino Unido se propusieron instrumentos 
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sencillos y aplicables, de los que actualmente 
disponemos de una adaptación a nuestro en-
torno con el instrumento NECPAL CCOMS-
ICO©5.

UNA NUEVA PERSPECTIVA 
EPIDEMIOLÓGICA: LA PREVALENCIA

La existencia de un instrumento que iden-
tifica pacientes con enfermedades cróni-
cas y necesidades de atención paliativa 
nos ha permitido la determinación de la 
prevalencia poblacional6. Los resultados 
preliminares del estudio de prevalencia 
que hemos realizado muestran que el 1,2-
1,5% de la población padece una o varias 
enfermedades crónicas avanzadas, y más 
del 60% de estos pacientes presentan 
condiciones como fragilidad, demencia, 
multipatología o síndromes geriátricos, con 

una proporción cáncer/no cáncer de 1/8. 
Más del 60% son mujeres, con una edad 
media de 82 años, y son atendidos en su 
domicilio o en residencias. Su pronóstico 
de vida está alrededor de 24-36 meses. El 
resto corresponde a personas con cáncer, 
enfermedades neurológicas progresivas e 
insuficiencias orgánicas específicas (res-
piratoria, cardíaca, renal, hepática, etc.).

Se trata, por lo tanto, de un nuevo 
paradigma, tal como puede observarse en 
la tabla 3-2 y en la figura 3-1: pacientes 
con enfermedades crónicas avanzadas 
y necesidades de atención paliativa (no 
necesariamente servicios de cuidados pa-
liativos) atendidos en la comunidad o en 
residencias por equipos de atención primaria 
o residenciales, y en servicios de urgencias y 
hospitalarios donde son atendidos frecuen-
temente tras las crisis.

TABLA 3-1 Innovaciones conceptuales en la atención y los cuidados paliativos 
del siglo xxi

De A

Modelo conceptual

Enfermedad terminal Enfermedad crónica avanzada evolutiva
Pronóstico de días, semanas o <6 meses Pronóstico de vida limitado
Evolución progresiva Evolución progresiva con crisis
Cáncer Todas las enfermedades crónicas evolutivas
Enfermedad específica Condición: fragilidad, dependencia, multimorbilidad
Mortalidad Prevalencia

Modelo de atención e intervención

Cuidados paliativos Atención paliativa
Paciente paliativo Paciente con necesidades de atención paliativa
Dicotomía curativa versus paliativa Atención sincrónica, compartida y combinada
Intervención rígida y tardía Intervención flexible y precoz
Tratamiento específico versus paliativo Tratamiento específico que no contraindica el paliativo
Pronóstico como ítem central Complejidad como criterio de intervención de los 

servicios específicos
Respuesta pasiva a las crisis Actitud proactiva-preventiva y gestión de caso
Rol pasivo del enfermo Proceso de decisiones anticipadas (advance care 

planning)

Modelo de organización

Servicios específicos Medidas de mejora en todos los servicios del sistema 
de salud

Atención fragmentada Atención coordinada e integrada
Paciente institucionalizado Paciente en la comunidad
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EL TÉRMINO  
«ATENCIÓN PALIATIVA»

Proponemos el término «atención paliativa» 
(palliative approach en la terminología an-
glosajona) de personas con enfermedades 
crónicas avanzadas y sus familias como más 
apropiado para describir el conjunto de me-
didas orientadas a mejorar la calidad de vida 
de estos pacientes, de manera precoz. Es un 
concepto complementario del de «cuidados 
paliativos», que se identifica más con los 
servicios específicos.

INNOVACIONES EN EL MODELO 
DE ATENCIÓN E INTERVENCIÓN

Estas innovaciones consisten en la práctica 
de una evaluación multidimensional sis-
temática, un modelo de atención paliativa 
impecable, la planificación de decisiones 
anticipadas y la gestión de caso como ejes 
de la atención (incluyendo la revisión de la 
situación de las enfermedades y el tratamien-
to, la adecuación y la conciliación terapéu-
ticas), y en todos los recursos del sistema 
sanitario y social. Se trata de instaurar un 

TABLA 3-2 Paradigmas paliativos de los siglos xx y xxi

Paradigma del siglo xx Paradigma del siglo xxi

Varón Mujer
62 años 82 años
Cuidado por esposa Viuda, cuidada por hija
Cáncer de pulmón Pluripatología + demencia + dependencia
Ingresado en un servicio de cuidados 

paliativos
Atendido en domicilio o en una residencia,  

por un equipo de atención primaria
Morirá en 7 semanas Vivirá 14 meses
Enfermo terminal o enfermo paliativo Necesidad de atención paliativa o enfoque paliativo

FIGURA 3-1 Evolución de los tipos de pacientes, la supervivencia, los lugares de identificación y la atención de 
personas con enfermedades avanzadas.
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proceso reflexivo no dicotómico ni exclusi-
vo, que incorpore gradualmente una visión 
(o mirada, o perspectiva) paliativa asociada 
a las demás. Aunque la identificación se-
guida de una planificación terapéutica y la 
información accesible tienen como efecto 
más probable la mejora de la calidad de la 
atención, es conveniente adoptar medidas 
que minimicen el riesgo de estigmatización 
o el de pérdida de oportunidades curativas, 
asociando medidas de formación y de mejora 
de la calidad en todos los servicios.

Así, la atención paliativa del siglo xxi 
consiste en:

•	 Tener en cuenta a todos los pacientes 
crónicos avanzados.

•	 Desde el inicio de sus necesidades.
•	 En todos los ámbitos.
•	 Integrando a todos los profesionales.
•	 Practicando un modelo de atención inte-

gral impecable.
•	 Realizando una planificación de decisio-

nes anticipadas.
•	 Con gestión de caso.
•	 Con una atención integrada.

INNOVACIONES EN EL MODELO 
DE ORGANIZACIÓN, ACCIONES 
INTEGRADAS Y COORDINACIÓN 
DE RECURSOS

La identificación puede realizarse preferen-
temente y de manera precoz en servicios 
comunitarios (atención primaria y residen-
cial), o bien en servicios que conozcan bien 
la evolución de los pacientes. Se debe realizar 
con nuevos roles y funciones de enfermería 
(clínica o experta, referente en servicios 
convencionales, gestora de caso o de pato-
logía, de conexión o de enlace), aportando 
medidas de mejora en todos los servicios con-
vencionales (que incluyen identificación y 
registro, responsables, referentes, formación, 
protocolización, documentación, mejora de 
la calidad y relaciones con otros servicios 
del sector).

Deben implementarse mejoras de la 
atención paliativa en todos los servicios 
de un distrito o sector (con identificación, 
formación, protocolización, documenta-

ción, coordinación, referentes, trabajo en 
equipo, mejora de accesibilidad, mejora de 
atención a la familia, etc.), haciendo visible 
y accesible la información clínica relevante 
para todos los servicios, con protocolización 
en rutas asistenciales, acciones integradas 
lideradas y organizadas, y con gestores de 
caso. Es imprescindible la documentación 
y la información accesibles para todos los 
servicios, también en atención continuada 
y en festivos.

LA ATENCIÓN PALIATIVA  
Y LOS PROGRAMAS PÚBLICOS  
DE CRONICIDAD

Los programas de prevención y atención a 
la cronicidad son ejes de innovación de los 
sistemas de salud y sociales en los países 
avanzados. Proponen medidas preventivas, 
de atención específica de las enfermedades y 
condiciones, y también modelos de atención 
integral e integrada de los pacientes con en-
fermedades avanzadas, de carácter preventivo 
de las crisis, con orientación comunitaria y 
en contextos sectorizados7,8.

La atención paliativa precoz de estos 
pacientes es una excelente oportunidad 
para mejorar su atención y obtener resul-
tados de mejora de su calidad de vida, de 
su satisfacción percibida y de su eficiencia. 
Constituye el «alma» o núcleo central de su 
atención. La aportación de la experiencia 
de los servicios de cuidados paliativos es 
también una oportunidad para todos noso-
tros, que debemos aprovechar con genero-
sidad, visión amplia y compartida con otros 
sectores sanitarios y sociales, y con criterios 
de salud pública.

LA CÁTEDRA ICO/UVIC/CCOMS 
DE CUIDADOS PALIATIVOS DE 
LA UNIVERSIDAD DE VIC Y EL 
EAPC TASK FORCE ON PRIMARY/
COMMUNITY PALLIATIVE CARE

La Cátedra ICO/UVIC/CCOMS de Cuidados 
Paliativos de la Universidad de Vic es la pri-
mera en nuestro país, una iniciativa de Qualy/ 
CCOMS del Institut Català d’Oncolo- 
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gia (ICO) y la Universidad de Vic, en coope-
ración y con la experiencia de la atención 
primaria (Carles Blay, ICS de Osona), del 
sector sociosanitario (Jordi Roca, Hospital de 
la Sta. Creu de Vic) y del sector residencial 
(Mª Dulce Fontanals, SARQuavitae). Pre-
tende sumar esfuerzos para desarrollar esta 
nueva perspectiva, añadida a la experiencia 
de más de 25 años de servicios de cuidados 
paliativos.

En el Congreso de la Sociedad Española 
de Cuidados Paliativos (SECPAL) de Bada-
joz de mayo de 2011 se constituyó el Grupo 
NECPAL de nuestro país, con el objetivo 
de poner en común experiencias similares 
y cooperar en el desarrollo de una visión 
comunitaria, como una iniciativa vinculada 
al European Association of Palliative Care 
(EAPC) Task Force for Primary/Community 
Palliative Care, coordinada por el Profesor 
Scott Murray, que es otra iniciativa que pro-
pone desarrollar una visión comunitaria de la 
atención paliativa mediante la cooperación y 
la investigación internacionales.

Tenemos una gran oportunidad (necesa-
riamente compartida) de conseguir que los 
cuidados y la atención paliativos sean un de-
recho humano universal accesible para todas 
las personas que los requieran, en todos los 
servicios sanitarios y sociales, y en cualquier 
momento de su evolución, practicados por 
todos los profesionales.
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Capítulo 4

Necesidades poblacionales: 
mortalidad, prevalencia, 
estratificación

Joan Carles Contel, Marisa Martínez-Muñoz,  
Xavier Gómez-Batiste Alentorn

UN RETO SANITARIO Y SOCIAL

La cronicidad ha sido definida recientemen-
te como el conjunto de problemas de salud 
crónicos y de los efectos que éstos produ-
cen sobre las personas que los padecen, así  
como sobre su entorno, el sistema sanitario 
y el conjunto de la sociedad. El abordaje de 
la cronicidad constituye uno de los principa-
les retos a los que tienen que dar respuesta 
los sistemas de salud en los próximos años. 
Además, la reciente incorporación de sis-
temas de protección universal para perso-
nas en situación de dependencia introduce 
un elemento nuevo, a priori positivo, pero 
fuertemente limitado por la actual situación 
de crisis económica. La gran mayoría de los 
pacientes con dependencia comparten tam-
bién una situación de cronicidad compleja. 
Esto conlleva, con toda seguridad, nuevos 
enfoques y abordajes.

Los cuidados que precisan las personas 
en determinadas situaciones de cronicidad 
exigen una respuesta que se articule de forma 
diferente a la utilizada hasta ahora. Difícil-
mente una sola organización o un solo grupo 
profesional pueden dar una respuesta integral 
a los pacientes con problemas complejos y 
multidimensionales. Su manejo implica la 

adecuación de dispositivos asistenciales pen-
sados para ellos, en los que cada profesional y 
cada proveedor tienen que asumir la respon-
sabilidad que les corresponde, promoviendo 
las sinergias necesarias para conseguir los 
objetivos que configuran una atención de ca-
lidad, con la comunidad como ámbito donde 
vertebrar su atención, asumiendo que sólo 
un modelo de «atención compartida» puede 
aportar una solución apropiada e incorpo-
rando la dimensión social como un elemento 
nuclear de su abordaje.

A continuación se revisan los principales 
elementos de entorno que definen la cronici-
dad como fenómeno sanitario y social.

UNA POBLACIÓN QUE ENVEJECE 
DE MANERA INTENSIVA

España será uno de los países con una 
proporción más alta de personas mayores 
y, por lo tanto, con un incremento notable 
del número de pacientes con enfermedades 
crónicas. Este proceso de envejecimiento 
será especialmente visible en las personas 
mayores de 80 años. A mitad de este siglo, 
uno de cada tres españoles tendrá más de  
65 años, y más del 12% superarán los 80 años. 
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Estaremos en el grupo de los cinco países del 
mundo con mayor proporción de personas 
mayores o muy mayores, con un incremento 
de estas personas muy acentuado y singular. 
Este hecho también tendrá repercusión en la 
proyección del gasto en nuestro país, mayor 
en términos comparativos con otros países 
de nuestro entorno.

Esta tendencia demográfica coincide con 
la de otros países europeos, pero en España 
se da con mayor intensidad. Actualmente es-
tamos en una situación similar a la de otros 
países de nuestro entorno, pero a mitad de 
este siglo el proceso de intensificación será 
muy determinante. La esperanza de vida, 
según los últimos datos de la Organización 
para la Cooperación y el Desarrollo Econó-
mico (OCDE), es de 82,2 años al nacer (85,3 
para las mujeres y 79,1 para los hombres), 
entre las más altas del mundo en compara-
ción con la cifra de 79,8 años en la media 
de la OCDE.

Las últimas proyecciones demográficas 
del Instituto Nacional de Estadística (INE) 
a finales del año 2012 revelan algunos datos 
significativos1:

•	 Las tendencias demográficas actuales 
llevarían a España a perder una décima 
parte de su población en 40 años.

•	 A partir de 2018 habría más defunciones 
que nacimientos.

•	 Más de un tercio de la población (algunas 
fuentes incluso apuntan a un 37%) sería 
mayor de 64 años en 2052. La simulación 
realizada muestra también el continuo 
proceso de envejecimiento al que se en-
frenta nuestra estructura demográfica, 
que se ve acelerado por el descenso de 
la natalidad y los saldos migratorios 
negativos. Los mayores crecimientos de 
población se concentrarían en las edades 
avanzadas. Concretamente, en el año 
2052 el grupo de edad de mayores de  
64 años se incrementaría en 7,2 millones 
de personas (un 89%) y pasaría a cons-
tituir el 37% de la población total de  
España. Por el contrario, se perderían  
9,9 millones de personas de edades com-
prendidas entre 16 y 64 años (un 32%), y 
casi 2 millones en el grupo de población 
de 0 a 15 años (un 26%).

•	 La esperanza de vida a mitad de este 
siglo podría llegar a 86,88 años en los 
hombres y 90,75 años en las mujeres, 
según el INE. La esperanza de vida a los 
65 años sería de 24,03 años en los hom-
bres y 27,28 años en las mujeres en las 
proyecciones para el año 2050.

AUMENTA LA PREVALENCIA 
DE PROBLEMAS CRÓNICOS

El incremento de la esperanza de vida alarga 
también la convivencia con enfermedades 
crónicas. Ha aumentado el número de per-
sonas mayores que sufren algún trastorno 
crónico o discapacidad. Según la Encuesta 
Europea de Salud 2009, el 45,6% de la po-
blación española mayor de 16 años padece 
al menos un proceso crónico y el 22% dos 
procesos crónicos o más, incrementándose 
estos porcentajes con la edad. La morbili-
dad de la población cada vez se concentra 
en las franjas de edad más avanzadas, es-
pecialmente en las mujeres mayores. Más 
del 80% de las personas mayores de 65 años 
tienen alguna enfermedad crónica2.

En el año 2009, las cinco primeras causas 
de muerte en España fueron, por este orden, 
cáncer, enfermedades del corazón, enfer-
medades cerebrovasculares, enfermedades 
crónicas de las vías respiratorias bajas y en-
fermedad de Alzheimer. En el año 2010, las 
enfermedades cardiovasculares constituyeron 
la primera causa de muerte en España, casi la 
tercera parte, y entre ellas, las enfermedades 
isquémicas del corazón y las cerebrovascula-
res ocupan el primero y el segundo lugar en 
número de defunciones.

En la última actualización del INE sobre 
las principales causas de mortalidad se ob-
servan algunos datos de interés3:

•	 La tasa bruta de mortalidad aumentó un 
1,4% en 2011 respecto al año anterior.

•	 Las enfermedades del sistema circulato-
rio fueron la principal causa de muerte, 
aunque mantienen su tendencia descen-
dente.

•	 Los fallecimientos por tumores aumen-
taron un 2,0% y continúan siendo el 
segundo motivo más frecuente.
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•	 Las tres principales causas de muerte por 
grandes grupos de enfermedades fueron 
las enfermedades del sistema circula-
torio, causantes del 30,5% del total de 
defunciones, los tumores con un 28,2% y 
las enfermedades del sistema respiratorio 
con un 10,9%.

•	 Las dos primeras mantuvieron la misma 
tendencia de los últimos años: ascendente 
en los tumores (un 2,0% más de muertes) 
y descendente en las enfermedades circu-
latorias (–0,7%). En cambio, las muertes 
por enfermedades respiratorias aumenta-
ron un 4,9% tras haber disminuido en los 
2 años anteriores.

•	 El grupo que experimentó un mayor 
aumento de defunciones en 2011, en 
términos relativos, fue el de las enfer-
medades del sistema nervioso (5,0%), 
que se situó como cuarta causa de muerte 
más frecuente. La principal enfermedad 
de este grupo es el Alzheimer, con 11.907 
muertes, lo que ya supone más del doble 
de fallecimientos que en el año 2000.

•	 En quinto lugar estarían las enfermeda-
des del sistema digestivo, que suponen 
un 5%.

Por otra parte, se observa una paulatina, pero 
clara, tendencia a la disminución de la morta-
lidad cardiovascular en toda Europa, debido 
al mejor manejo agudo y postagudo de las 
patologías, el mayor control de los factores 
de riesgo y el impulso de la promoción de la 
salud y los hábitos cardiosaludables4. Este 
fenómeno conlleva la cronificación de las 
enfermedades y de los factores de riesgo 
subyacentes.

En Cataluña, según la Encuesta de Sa-
lud 2011, un 38,9% de la población mayor  
de 15 años manifiesta tener un problema de  
salud crónico, siendo el 69,9% en los mayores  
de 65 años. De las personas que padecen una 
enfermedad crónica, un 55% manifiestan que 
tienen buena salud y un 45% que tienen mala 
salud en la pregunta de autopercepción con 
cinco posibles respuestas (mala, regular, 
buena, muy buena y excelente)5. El Plan de 
Salud de Cataluña 2011-2015 identifica los 
tumores, las enfermedades de los sistemas 
circulatorio, respiratorio y nervioso, y las 

enfermedades mentales, como los cinco 
grupos que generan más de la mitad de la 
morbilidad y del coste en el sistema sanitario 
catalán.

También por parte de la División de 
Registros de Actividad y Demanda de Cat-
Salut se dispone de datos de prevalencia de 
las enfermedades crónicas más prevalentes. 
Actualmente, y gracias al nivel de informa-
tización existente y a la labor de la División 
de Registros de Actividad y Demanda de 
CatSalut, es posible recoger, analizar y hacer 
estimaciones de las prevalencias de enferme-
dades crónicas basadas en los registros. Estas 
estimaciones muestran una gran variabilidad 
entre regiones sanitarias, sectores y equipos 
de atención primaria.

EL FENÓMENO 
DE LA MULTIMORBILIDAD

Es relativamente infrecuente que las enfer-
medades crónicas se presenten de manera 
aislada. En la mayoría de las ocasiones coin-
ciden varias en el tiempo (multimorbilidad) 
y en una misma persona. Este factor va ad-
quiriendo una mayor relevancia en el análisis 
de los sistemas sanitarios por el impacto que 
acaba teniendo en la utilización de servicios 
y en los costes: hospitalizaciones urgentes 
o no programadas, visitas a los servicios de 
urgencias, alto consumo de fármacos, etc.

La Encuesta Nacional de Salud del año 
2006 constató que las personas de 65 a  
74 años tenían una media de 2,8 problemas o 
enfermedades crónicas, alcanzando un pro-
medio de 3,23 en las mayores de 75 años.  
En algunos estudios internacionales se cons-
tata que más de la mitad de las personas con 
enfermedad pulmonar obstructiva cróni-
ca (EPOC) o insuficiencia cardíaca tienen cinco  
o más enfermedades crónicas de manera con-
currente6.

En paralelo, se asiste a una evolución 
conceptual que parte de la «enfermedad ais-
lada» y se dirige hacia el término «condición 
o situación de salud» en que se encuentra una 
persona. Esta transición no se refleja en los 
manuales internacionales de codificación, a 
pesar de que exige respuestas asistenciales 
diferenciadas. En consecuencia, se pasa de un 
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modelo basado en pacientes con una enfer-
medad crónica única a otro dirigido a perso-
nas en situaciones o condiciones de comple-
jidad con perfiles variables (multimorbilidad, 
fragilidad, pérdida progresiva de la capaci-
dad funcional, alta probabilidad de crisis, 
etc.). Esta situación nos obliga a ir más allá 
en los enfoques clínicos convencionales y nos 
sitúa ante personas que precisan respuestas 
ad hoc y adaptadas a su perfil de morbilidad.

La multimorbilidad es una situación poco 
estudiada y será objeto de atención en los 
próximos años en España y en otros países 
con programas específicos de cronicidad.  
Este elemento, presente en muchos pacientes 
crónicos, tiene gran importancia en el desa-
rrollo de los modelos predictivos de com-
plejidad.

También otro fenómeno que merece des-
tacarse en Cataluña es la aproximación al 
concepto de «enfermedad crónica avanzad». 
Se han efectuado estudios de prevalencia 
en los que se demuestra que un 1,4% de la 
población estaría en esta situación de enfer-
medad crónica avanzada con necesidades 
de atención paliativa, que se distribuye de 
manera diferente atendiendo a si las personas 
están en la comunidad o en hospitales (por 
encima del 40%) o en centros de atención 
residencial (60-70%)7.

En Cataluña se está realizando un trabajo 
de estratificación de la población según la 
clasificación de las personas en diferentes 
grupos de morbilidad en función del número 
concurrente de enfermedades crónicas y la 
combinación y gravedad de éstas. El trabajo 
se basa en el análisis de la información reco-
gida por los sistemas de información de los 
diferentes ámbitos asistenciales (atención 
primaria, hospital, centros sociosanitarios y 
salud mental).

EL IMPACTO DE LAS  
ENFERMEDADES CRÓNICAS  
EN LA ACTIVIDAD HOSPITALARIA

La atención a las enfermedades crónicas 
conlleva el uso de muchos dispositivos asis-
tenciales de los sistemas sanitario y social. 
Las personas con enfermedades crónicas ge-
neran el 80% de las consultas de los centros 

de atención primaria y ocupan el 60% de 
las camas hospitalarias, a las que acceden 
especialmente a través de los servicios de 
urgencias. Dos de cada tres ingresos hos-
pitalarios de personas mayores de 65 años 
están relacionados con exacerbaciones de 
enfermedades crónicas, sobre todo neoplá-
sicas y de los aparatos cardiocirculatorio o 
respiratorio. Algunas enfermedades crónicas, 
como la EPOC y la insuficiencia cardíaca, 
ocasionan un alto coste por la generación de 
hospitalizaciones urgentes o no programadas.

Las hospitalizaciones potencialmente 
evitables son un indicador que se utiliza de 
manera creciente en organizaciones inte-
gradas o en entornos de atención integrada, 
en las que se miden las hospitalizaciones 
urgentes relacionadas con problemas de 
salud, sobre el que la atención primaria po-
dría evitar o disminuir el número de ingresos. 
Cada país u organización han podido realizar 
una adaptación de este indicador seleccio-
nando un número delimitado y restringido 
de problemas de salud que pueden causar 
un ingreso, de los que se considera que una 
atención primaria que actuara proactivamente 
sobre estos grupos de población disminuiría 
o mantendría estable el valor de este indi-
cador en el tiempo, medido en términos de 
tasas. También puede utilizarse de manera 
específica y selectiva para determinados pro-
blemas de salud crónicos que causan hos-
pitalizaciones urgentes o no programadas, 
como es el caso de la insuficiencia cardíaca 
y de la EPOC.

Las enfermedades crónicas suponen un 
volumen importante de hospitalización, es-
pecialmente de hospitalización urgente o no 
programada, relacionada con episodios recu-
rrentes de agudización. Atendiendo a la dis-
tribución del número y el porcentaje de altas 
hospitalarias por capítulos de enfermedades 
de la Clasificación Internacional de Enferme-
dades (CIE-9MC), las enfermedades del sis-
tema circulatorio suponen el 14,1% del total, 
las del aparato digestivo el 12,1% y las del 
aparato respiratorio el 11,5%. Las neoplasias 
agrupan casi el 10% del total de casos aten-
didos. La frecuencia media de ingresos por 
agudización de procesos crónicos en España 
es superior a la media europea en el caso de 
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la insuficiencia cardíaca congestiva e inferior 
para la EPOC, el asma y las complicaciones 
agudas de la diabetes. Además, se observan 
diferencias sustanciales entre comunidades 
autónomas, e incluso entre demarcaciones de 
una misma comunidad, en las tasas de hos-
pitalización por algunos procesos crónicos8.

El último atlas de variabilidad elabo-
rado por el Ministerio de Sanidad estudia 
las hospitalizaciones potencialmente evita-
bles (HPE) por seis procesos agudos que se 
producen en el contexto de una enferme-
dad crónica: complicaciones agudas de la 
diabetes, ingresos por EPOC, ingresos por 
insuficiencia cardíaca congestiva, ingresos 
por deshidratación, ingresos por angina (no 
primaria) sin procedimiento y, por último, 
ingresos por asma en adultos. Aplicando es-
te criterio, durante los años 2008 y 2009 se 
produjeron en España 267.309 altas que po-
drían ser consideradas como HPE (alrededor 
del 3% del total de las hospitalizaciones en 
esos años). Estos números implican una HPE 
por cada 274 personas mayores de 15 años, 
una HPE por cada 94 personas de 65-70 años 
de edad (106,1 por 10.000) y una HPE por 
cada 42 personas mayores de 80 años (239,9 
por 10.000).

La variación observada en las 199 áreas 
sanitarias del país muestra que, según el lugar 
donde se vive, la probabilidad de sufrir una 
HPE puede multiplicarse hasta por tres veces 
para el conjunto de las HPE, por 2,6 si se 
sufre insuficiencia cardíaca y por 12 si se tra-
ta de una angina ya conocida y diagnostica-
da. Las diferencias se amplían ligeramente 
cuando se consideran las personas mayores, 
en especial las mayores de 80 años8.

Los indicadores de estancia y duración 
medias del último ingreso constatan que el 
uso de recursos hospitalarios es superior, 
y de mayor intensidad, en la población de 
más edad. En el año 2010, casi un 53%  
de las estancias hospitalarias (personas/camas/
días) correspondieron a personas mayores de  
64 años. La estancia media de las personas  
de 65 o más años de edad alcanzó la cifra de  
9 días en el año 2010, superando en casi 2 días 
a la del conjunto de altas del sistema sanitario.

En el caso de Cataluña, la División del 
Registro de Actividad y Demanda de CatSalut 

ha publicado una información muy exhaus-
tiva y de interés en relación al comportamien-
to de las HPE relacionadas con enfermedades 
crónicas y los reingresos hospitalarios con 
lecturas a 7, 30, 90 y 180 días. Las HPE por 
insuficiencia cardíaca suponen el 25% de los 
ingresos urgentes relacionados con un grupo 
de procesos crónicos, con una tasa de hos-
pitalización urgente de 283 ingresos por cada 
100.000 habitantes, disminuyendo hasta 275 
al cierre del año 2012, teniendo en cuenta 
que se estaba en crecimientos en los últimos 
años del 5-6% anual. En el caso de las HPE 
relacionadas con EPOC, en el año 2011 había 
una tasa de 230 ingresos por cada 100.000 ha-
bitantes, que disminuyó hasta 204 ingresos 
al cierre del año 2012, produciéndose una 
disminución del 10%. También se publica 
una tasa de HPE «sintética», que engloba 
los ingresos por un conjunto de motivos 
(EPOC, insuficiencia cardíaca, angina, asma,  
neumonía, deshidratación, hipertensión, 
complicaciones de la diabetes), que pasó de 
972 ingresos por cada 100.000 habitantes en 
el año 2011 a 903 en el año 2012.

Por lo que se refiere a los reingresos a  
30 días, que es un indicador utilizado de ma-
nera frecuente en la literatura, hay unas tasas 
de reingresos en pacientes con ingreso por in-
suficiencia cardíaca del orden del 14,5%, y en 
el caso de reingresos por EPOC del 17,4%, al 
cierre del año 2012. Estas tasas están calcu-
ladas basándose en reingresos por el mismo 
motivo u otros motivos relacionados con el 
ingreso, por lo que es posible que en términos 
comparativos existan valores diferentes aten-
diendo a la fórmula de cálculo. También se 
dispone de un índice sintético de reingresos 
a 30 días que contempla reingresos por un 
conjunto de motivos (insuficiencia cardíaca, 
EPOC, neumonía bacteriana, angina, fractura 
de fémur, asma, infecciones de orina, com-
plicaciones de la diabetes), que se estima en 
un 11,2% al cierre del año 20129.

Se ha publicado que la acumulación de 
morbilidad conlleva un mayor consumo de 
recursos. Recientemente, un volumen cre-
ciente de publicaciones analiza el fenómeno 
de la multimorbilidad y su impacto directo 
en generar un mayor número de ingresos 
hospitalarios urgentes y reingresos, y en el 
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aumento de los costes. El coste anual de las 
estancias hospitalarias de las personas con 
cinco o más problemas crónicos llega a ser 
25 veces superior al de una persona sin estas 
patologías, y en el caso del coste total sería 
17 veces superior10.

Un número reducido de personas ocasio-
nan el mayor consumo, actual o futuro, de re-
cursos. De forma generalizada, se asume que 
el 5% de los pacientes genera más del 50% 
de los ingresos hospitalarios. La mayoría de 
ellos están en situación de multimorbilidad. 
En muchos casos se da la paradoja de que son 
pacientes que, en su fase estable, demandan 
poca atención, pero que ésta se requiere 
de manera intensiva e inmediata cuando se 
produce una agudización del problema o 
problemas de salud crónicos. Habitualmente 
estas situaciones quedan fuera del «radar» 
de la atención primaria, ya que suelen ser 
atendidas en servicios de urgencias y no en 
el domicilio del paciente. Las técnicas de es-
tratificación poblacional permiten identificar 
poblaciones de riesgo «ocultas», que podrían 
beneficiarse de una atención proactiva.

LA DEPENDENCIA: UN ELEMENTO 
A TENER EN CUENTA EN LOS 
PROGRAMAS DE ATENCIÓN 
A LA CRONICIDAD

La Organización Mundial de la Salud pre-
vé que las enfermedades crónicas serán la 
principal causa de discapacidad en 2020, y 
que en 2030 se doblará su incidencia en los 
mayores de 65 años. En España, las personas 
dependientes suponen el 6,7% de la pobla-
ción total. El 73,4 % de las mujeres y el 58% 
de los hombres mayores de 75 años padecen 
discapacidad grave, que comporta diferentes 
grados de dependencia. Se observa que las 
mujeres viven más años, pero con menor ca-
lidad de vida por el hecho de padecer alguna 
discapacidad.

En España, en los últimos años, la Ley 
de promoción de la autonomía personal y la 
atención a la dependencia ha intentado prote-
ger y universalizar esta prestación en las per-
sonas en situación de dependencia. Dicha ley 
se basa en estrategias de protección ya vigen-
tes desde hace años en algunos países de la 

Unión Europea (Alemania, Austria, Francia). 
Se reconocen tres grados y seis niveles de de-
pendencia, en los que quedan clasificadas las 
personas que son consideradas dependientes, 
quedando excluida la dependencia ligera. Un 
número importante de personas con niveles 
de dependencia importantes, incluidos en las 
categorías de «gran dependencia» y «depen-
dencia severa», ha podido beneficiarse de 
una cobertura que atiende parcialmente los 
gastos que genera su cuidado domiciliario o 
su ingreso en un centro residencial. A pesar 
de esto, las prestaciones que contempla la ley 
española no se abordan desde la necesaria 
coordinación entre servicios sociales y sani-
tarios. El abordaje de la dependencia se ha 
diseñado e implantado como un área restrin-
gida al ámbito competencial de los servicios 
sociales, a pesar de la habitual asociación 
de problemas de salud crónicos y de depen-
dencia en la misma persona. La dependencia 
no es un fenómeno aislado e independiente 
de los problemas de salud, ya que éstos son 
determinantes del nivel de dependencia en 
la mayoría de las personas con problemas 
de autonomía personal. Por lo tanto, la res-
puesta a las necesidades específicas requiere 
la estrecha y continua cooperación entre los 
equipos sanitarios y sociales, mediante un 
modelo de atención integrada capaz de dar 
una respuesta única a las necesidades de estas 
personas.

En Cataluña, desde el año 2007, se han 
llevado a cabo 445.945 solicitudes de evalua-
ción (36% en hombres y 64% en mujeres), 
más de la mitad en personas mayores de  
80 años y la cuarta parte en personas de 65 a  
79 años de edad. De las 161.213 personas 
con derecho a prestación, más del 60% se 
concreta en prestaciones económicas, mayo-
ritariamente para el cuidador no profesional, 
y en el 40% la prestación es en servicios, en 
especial para residencias, servicios de ayuda 
a domicilio y teleasistencia11.

Según las respuestas al cuestionario 
Euroqol utilizado en la Encuesta de Salud 
de Cataluña, un 1,5% de la población tiene 
que estar casi permanentemente en cama, un 
3,4% no puede vestirse ni lavarse, un 6,7% 
no puede realizar actividades cotidianas, un 
12,5% tiene dolor o malestar, y un 6,1% tiene 
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síntomas de ansiedad y depresión. Un 11,4% 
de la población declara tener un problema de 
salud crónico con alguna limitación grave, 
y un 33,4% declaran tener un problema de 
salud crónico con alguna discapacidad5.

Existen experiencias de programas con 
éxito, especialmente en Canadá y algunos 
países nórdicos, en los que se ha realizado un 
gran avance en modelos cooperativos entre 
el sector sanitario y el social. Éstos se basan 
en el diseño de una única puerta de entrada, 
con instrumentos de valoración compartidos 
y con la incorporación de la gestión de casos 
en el abordaje de las personas que requieren 
la intervención de los servicios de salud y 
sociales. La clave de su éxito ha estado en la 
planificación, la compra y la evaluación de 
ambos servicios desde una misma autoridad, 
diseñando elementos de gobernabilidad en 
distintos niveles de gestión.

EL PERFIL DE LOS PACIENTES 
INCLUIDOS EN LOS PROGRAMAS 
DE ATENCIÓN A DOMICILIO

Según los últimos datos disponibles, alre-
dedor del 6% de las personas mayores de  
65 años y un 10% de las mayores de 75 años 
están incluidas en programas de atención 
domiciliaria desarrollados por equipos de 
atención primaria. Casi un 90% de estos 
pacientes tienen una valoración integral 
mínima asociada. Estos programas atienden 
a pacientes con enfermedades crónicas, con 
frecuencia complejas o en situación de final 
de la vida, que requieren ser atendidos en 
su domicilio por su dificultad para los des-
plazamientos.

Tradicionalmente, los programas de 
atención domiciliaria forman parte de la 
cartera de servicios de atención primaria, 
y a pesar de ello hay una gran variabilidad 
territorial en su cobertura, su intensidad y el 
modelo de implantación. De hecho, no se 
ha desarrollado de manera generalizada un 
modelo de atención domiciliaria proactiva 
para pacientes crónicos en situación de com-
plejidad. Se conoce el número de personas 
atendidas por estos programas, pero no se 
han promovido políticas activas de compra 

de servicios domiciliarios con objetivos, 
evaluación de resultados y adaptación del 
modelo en función de éstos.

En general, los programas de atención 
domiciliaria tienen un enfoque de predominio 
reactivo, no incluyendo a personas con alta 
multimorbilidad crónica y con un consumo 
actual y potencial de recursos, algunos de alto 
coste, como es el caso de la hospitalización12. 
En la mayoría de los casos la atención a domi-
cilio llevada a cabo se asocia con la presencia 
de determinados problemas, como son las 
úlceras por presión, y no con la presencia de 
una situación concreta de multimorbilidad 
y de utilización intensiva de servicios. No 
obstante, en los últimos años han aparecido 
iniciativas concretas de proactividad y plani-
ficación de cuidados a domicilio en pacientes 
con estas características de multimorbilidad 
y utilización intensiva de hospitalización. 
Algunas de estas experiencias tienen resulta-
dos positivos en términos de hospitalizaciones 
evitadas y de reducción de la estancia media 
de los pacientes ingresados.

LA APORTACIÓN DE LOS 
MODELOS DE ESTRATIFICACIÓN: 
IDENTIFICANDO CLUSTERS 
DE POBLACIÓN DE RIESGO

Estos modelos permiten clasificar a los pa-
cientes en grupos de población homogéneos 
según su carga de morbilidad o la estimación 
de consumo de recursos en un futuro. A cada 
persona se le asigna un nivel de riesgo y se 
incorpora a un subgrupo de pacientes con 
necesidades de atención previsiblemente 
similares.

En EE.UU. y en el Reino Unido, la mayo-
ría de las organizaciones que trabajan en un 
entorno de atención integrada incorporan la 
utilización de modelos de estratificación y de 
predicción de riesgo para la planificación 
de servicios, para el desarrollo de modelos de 
financiación y compra, y para la identifica-
ción de pacientes. La mayor parte se basan en 
la utilización de los datos de morbilidad y uso 
de recursos de los pacientes ya disponibles 
en el sistema de información clínica y en la 
historia clínica electrónica.
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Existen diferentes modelos de análisis 
que tienen como objetivo identificar pobla-
ciones de riesgo para luego actuar proactiva-
mente sobre ellas. La literatura muestra que 
los modelos predictivos basados en variables 
de codificación diagnóstica, de utilización 
de servicios y de consumo de farmacia se 
comportan igual (o incluso mejor) que los 
modelos basados en costes retrospectivos13. 
Estos estudios deberían invitar a impulsar 
y extender su utilización en entornos como 
España, donde ya existe disponibilidad de 
datos, tanto de atención primaria como hos-
pitalaria.

En estos momentos, la riqueza de in-
formación que contienen las bases de datos 
de los servicios de salud autonómicos y el 
desarrollo de sistemas de historia clínica 
electrónica en atención primaria permite im-
plementar estos modelos de base poblacional. 
La estrategia en su implementación ha de 
considerar que cuanta mayor información 
del paciente esté disponible más preci-
sa será la predicción, y que la calidad de  
ésta será determinante para garantizar la 
equidad poblacional a través de la asignación 
de los recursos.

Además, se cuenta con otras fuentes de 
información independientes de las organi-
zaciones sanitarias, como son los registros 
de personas dependientes reconocidas por 
los servicios sociales o las relativas a las 
características socioeconómicas del área de 
residencia, que pueden emplearse de modo 
complementario en un futuro para determinar 
las necesidades de atención sanitaria de un 
grupo de personas.

Estratificar sirve para financiar y comprar 
servicios, y sirve también para seleccionar 
grupos de población con diferentes niveles 
de riesgo y con perfiles de necesidades dife-
renciados. La lógica subyacente de la iden-
tificación de casos es prevenir determinadas 
situaciones, de tal forma que se proteja la 
salud del individuo y se reduzcan eventos de 
alta utilización de recursos (hospitalización, 
reingresos, alto consumo de farmacia) y 
elevado coste13.

En los modelos de estratificación se in-
corporan ya estrategias de «impactabilidad»13 
que buscan refinar los modelos predictivos, 

identificando subgrupos de pacientes que se 
beneficiarán en mayor medida de programas 
preventivos y de una intervención proactiva 
específica. Así, se adaptan los programas pre-
ventivos a las características de los pacientes 
y se plantea no incluir a aquellos con baja 
probabilidad de respuesta.

Los modelos de estratificación pueden 
constituir instrumentos efectivos para identi-
ficar personas de riesgo y mejorar la atención 
a los pacientes crónicos, pero en ningún caso 
pueden sustituir el conocimiento personal 
que el profesional tiene de sus pacientes. Este 
conocimiento debe ser la base sobre la que se 
sustenta la identificación final, aplicando los 
criterios clínicos que corresponda y ofrecien-
do a los pacientes los programas de atención 
que precisen.

En el caso de Cataluña, la División de 
Registros de Actividad y Demanda de Cat-
Salut dispone de un modelo de estratificación  
basado en los grupos de riesgo clínico (CRG, 
clinical risk groups). Actualmente este mo-
delo agrupa distintas fuentes de información: 
conjunto mínimo básico de datos (CMBD) 
de atención hospitalaria, atención primaria, 
sociosanitaria, salud mental y bases de datos 
de farmacia. Los análisis realizados aportan 
informaciones de interés que fueron presenta-
das en el V Congreso de Atención al Paciente 
Crónico14.

Según la agrupación en CRG, el 65% de 
la población de Cataluña del año 2011 estaba 
sana o no utilizaba los servicios sanitarios pú-
blicos, mientras que un 30% sufría, al menos, 
alguna patología crónica importante. En los 
pacientes con enfermedades crónicas se ob-
serva que los que tienen una única patología 
crónica importante representan el 13% de 
la población, con una mortalidad del 0,4%  
(0,2-4% según la gravedad), una tasa de ingre-
sos hospitalarios del 9,8% (6,5-190,7%) y un 
gasto farmacéutico de 328 € (287-2.154 €).  
La población con dos patologías crónicas 
importantes representa el 13,5% de la po-
blación, con una mortalidad del 1,7% (0,6-
13%), una tasa de ingresos hospitalarios del 
24,7% (12,3-150%) y un gasto farmacéutico 
de 730 € (564-1.630 €). Las personas con 
patologías crónicas dominantes que afectan 
a tres o más órganos representan el 1,6% de 
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la población, con una mortalidad del 8%  
(2-18,8%), una tasa de ingresos hospitalarios 
del 66,3% (15,8-189,8%) y un gasto farma-
céutico de 1.356 € (1.027-2.123 €). Los en-
fermos con neoplasias complejas representan 
el 1,1% de la población, con una mortalidad 
del 16,3% (2,1-45,8%), una tasa de ingresos 
hospitalarios del 84,3% (33,7-210,5%) y un 
gasto farmacéutico de 952 € (595-1.305 €). 
Las personas con «necesidades sanitarias 
elevadas» relacionadas con los CRG Health 
Status 9 representan el 0,4% de la población, 
con una mortalidad del 5,2% (1,6-27,6%), 
una tasa de ingresos hospitalarios del 70,1% 
(17,8-318%) y un gasto farmacéutico de 
984 € (568-1.940 €). Conforme empeora el 
estado de salud, más mortalidad, más ingresos 
hospitalarios y mayor gasto en farmacia, pero  
dentro de un mismo estado el nivel de grave-
dad también tiene un impacto importante:  
a mayor gravedad, peores resultados y mayor 
gasto farmacéutico. La combinación de plu-
ripatología y gravedad proporciona una estra-
tificación adecuada del riesgo de mortalidad, 
ingresos hospitalarios y gasto farmacéutico. 
Una correcta estratificación de la población 
permite determinar políticas proactivas de 
atención a los pacientes crónicos.

Si nos referimos a dos de los problemas 
de salud crónicos que generan un mayor 
volumen de hospitalización urgente, como 
son la EPOC y la insuficiencia cardíaca, se 
dispone ya de información específica para los 
diferentes subgrupos de población:

•	 La prevalencia de la EPOC en Cataluña 
era del 3% en el año 2011 según los regis-
tros disponibles. Estos pacientes presen-
tan una mortalidad global del 5,4%, una 
tasa de ingresos hospitalarios del 46,0% y 
un gasto farmacéutico medio de 1.012 €, 
que globalmente representa el 13,8% del 
gasto total en dispensación de recetas. Un 
78,6% de estas personas presentan pluri-
patología. Las que padecen únicamente 
EPOC tienen una mortalidad del 0,6% 
(0,4-5,4%, según la gravedad estableci-
da por los CRG), una tasa de ingresos 
hospitalarios del 11,2% (6,2-250%) y 
un gasto farmacéutico de 530 € (509-
2.138€). Los pacientes con EPOC y con 

otra enfermedad crónica importante re-
presentan el 45,8% de los pacientes, con 
una mortalidad del 2,8% (1,1- 17,3%), 
una tasa de ingresos hospitalarios del 
36,1% (11,1-205%, según la gravedad) 
y un gasto farmacéutico de 1.013 € 
(779-1.715 €). Los pacientes con EPOC 
y con otras dos enfermedades crónicas 
dominantes que afectan globalmente a 
tres o más órganos representan el 24,5% 
de los pacientes, con una mortalidad del 
8,2% (1,7-19,9%), una tasa de ingresos 
hospitalarios del 74% (14,2-224,3%) y 
un gasto farmacéutico de 1.432 € (1.001-
2.195 €). Los pacientes con EPOC y neo-
plasias complejas representan el 6,9% 
de los pacientes, con una mortalidad del 
22,3% (4,4-47,6%), una tasa de ingresos 
hospitalarios del 117% (23,2-225%) y 
un gasto farmacéutico de 1.302 € (827-
1.549 €). Aquellos con EPOC y «nece-
sidades sanitarias elevadas», que corres-
ponden al grupo CRG Health Status 9, 
representan el 1,4% de los pacientes, con 
una mortalidad del 10,4% (2,7-21,7%), 
una tasa de ingresos hospitalarios del 
132,3% (33,8-330%) y un gasto farma-
céutico de 1.594 € (990-2.311 €). Como 
puede verse, la multimorbilidad incre-
menta las tasas de mortalidad, ingresos 
hospitalarios y coste de farmacia.

•	 La prevalencia de la insuficiencia cardíaca 
congestiva en Cataluña es del 0,98%. Estos 
pacientes tienen una mortalidad global del 
15,7%, una tasa de ingresos hospitalarios 
del 98,7% y un gasto farmacéutico medio 
de 1.246 €, que globalmente representa un 
1,6% del gasto total en recetas de farmacia. 
Un 87,6% de estos pacientes tienen pluri-
patología. Los que padecen únicamente 
insuficiencia cardíaca presentan una mor-
talidad del 4,8% (0,0-6,2%, según la grave-
dad), una tasa de ingresos hospitalarios del 
34,3% (0-45,2%) y un gasto farmacéutico 
de 557 € (39-631 €, según la gravedad). 
Los pacientes con insuficiencia cardíaca 
y con otra enfermedad crónica importante 
representan el 45,2% de los pacientes, con 
una mortalidad del 11,3% (8,0-14,0%), una 
tasa de ingresos hospitalarios del 79,6% 
(17,2-154,9%) y un gasto farmacéutico 
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de 1.091 € (638-1.567 €). Los pacientes 
con insuficiencia cardíaca y con otras dos 
enfermedades crónicas dominantes que 
afectan globalmente a tres o más órganos re-
presentan el 32,9% de los pacientes, con una 
mortalidad del 19,5% (11,7-29,6%), una 
tasa de ingresos hospitalarios del 132,4% 
(27,7- 214%) y un gasto farmacéutico de 
1.599 € (1.183-2.035 €). Los pacientes con 
insuficiencia cardíaca y neoplasias comple-
jas representan el 7,2% de los pacientes, con 
una mortalidad del 32,3% (7,7-47,4%), una 
tasa de ingresos hospitalarios del 166,2% 
(15,4-215,7%) y un gasto farmacéutico 
de 1.456 € (774-1.560 €). Los pacientes 
con insuficiencia cardíaca y «necesidades 
sanitarias elevadas» relacionados con los 
CRG Health Status 9 representan el 2,3% de 
los pacientes, con una mortalidad del 19,8% 
(7,4-52,6%), una tasa de ingresos hospita-
larios del 219% (73,7-338%) y un gasto 
farmacéutico de 2.364 € (1.180-2.818 €).

CONCLUSIONES

Se ha intentado aportar una visión lo más 
amplia posible del escenario de la cronicidad 
en España y Cataluña. Es un escenario que 
exige reflexión y análisis para poder llevar 
a cabo políticas y estrategias eficaces y efi-
cientes. Nuestro contexto económico actual 
exige abordajes inteligentes y adecuados para 
poder obtener los mayores impactos desde 
la perspectiva de la mejora de resultados en 
salud, la mejor utilización de servicios dis-
minuyendo las hospitalizaciones innecesarias 
y una mejor calidad de vida y percepción de 
prestación de servicios por parte de nuestros 
pacientes y ciudadanos.
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Capítulo 5

Mortalidad y prevalencia 
de personas con enfermedades 
y condiciones crónicas avanzadas

Marisa Martínez-Muñoz, Joan Carles Contel,  
Xavier Gómez-Batiste Alentorn

INTRODUCCIÓN

Conocer la epidemiología es la base funda-
mental para establecer políticas de atención 
a la cronicidad.

HISTORIA DE LA EPIDEMIOLO-
GÍA DE LAS ENFERMEDADES 
CRÓNICAS AVANZADAS: DE LA 
MORTALIDAD A LA PREVALENCIA

La epidemiología de la cronicidad avanzada 
ha seguido una evolución progresiva desde 
la mortalidad, pasando por las estimaciones 
de prevalencia, hasta finalmente las deter-
minaciones de la prevalencia poblacional o 
en distintos ámbitos del sistema. También 
ha habido una evolución conceptual de los 
cuidados paliativos, desde los centrados en 
enfermos terminales de cáncer atendidos en 
servicios específicos e instituciones, hasta 
la extensión a personas con enfermedades 
avanzadas en la comunidad. La definición de 
«enfermo terminal» acuñada por la Sociedad 
Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) 
ya introdujo todo tipo de patologías, pero por 
un período de 3 meses1.

En esta evolución, los hitos más rele-
vantes se iniciaron con la estimación de las 

necesidades en contextos territoriales2 y con 
la prevalencia de síntomas3. Posteriormente, 
dos publicaciones australianas mostraron la 
mortalidad de las enfermedades crónicas que 
cursan con una evolución progresiva4, así 
como la estimación de la población diana de 
los servicios de cuidados paliativos5.

Más recientemente se han producido 
dos innovaciones conceptuales relevan-
tes: en primer lugar, la del concepto de 
«enfermedades crónicas progresivas con 
pronóstico de vida limitado», y en segundo 
lugar la identificación clínica del concepto 
de primera transición y de las trayectorias 
clínicas de enfermedades crónicas6,7, que 
han conceptualizado la situación de en-
fermedad avanzada no necesariamente 
terminal, pero con progresión inevitable 
a medio plazo, con crisis de necesidades 
y demandas de atención8. En el capítulo 9, 
Abordaje clínico del paciente con enferme
dades y condiciones crónicas avanzadas, 
se explica con más detalle el concepto de 
primera transición.

La dificultad más relevante para la deter-
minación clara de la prevalencia consistía en  
la falta de un instrumento que identificara  
esta población de manera precoz. La expe-
riencia británica del Gold Standards Frame
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work (GSF) y la Prognostic Indicator Gui
dance (PIG)9 ha aportado una metodología 
que permite la identificación en cualquier 
ámbito, y ha sido desarrollada con instru-
mentos parecidos7,10,11. Estos instrumentos 
permiten identificar con mayor precisión la 
población con enfermedad crónica avanzada.

Finalmente, nuestra aportación ha in-
troducido dos conceptos relevantes: la pre-
valencia basada en estudios poblacionales12 
y la posibilidad de identificación clínica aso-
ciando la gravedad con la progresión, con la  
incorporación de conceptos tales como las 
condiciones (demencia, dependencia, etc.). 
Estas condiciones resultan ser más prevalentes 
que las enfermedades específicas aisladas13,  
con frecuencia asociadas en multimorbili-
dad14, aunque no insertadas todavía en los 
sistemas de registro habituales. Además, se 
añade el importante distrés emocional como 
indicación de atención paliativa.

Estas innovaciones se acompañan de una 
redefinición taxonómica: del concepto de 
«cuidados paliativos» proponemos pasar el 
de «atención paliativa», tal como se comenta 
más detalladamente en el capítulo 3, Transi
ciones conceptuales en la atención paliativa 
del siglo xxi.

MORTALIDAD

La mortalidad por enfermedades crónicas 
progresivas se ha determinado en nuestro 
país basándose en la propuesta de MacNa-
mara, adaptada a las causas de mortalidad1. 
Se puede resumir que, en nuestro entorno, 
el 75% de la mortalidad se debe a procesos 
crónicos progresivos; el 25% cáncer y el 
50% por enfermedades neurodegenerativas 
y vasculares de alta frecuencia (demencias) 
o bajas-intermedias frecuencias (esclerosis 
lateral amiotrófica, Parkinson, etc.); insu-
ficiencias orgánicas (respiratoria, cardíaca, 
renal, hepática), sida, etc.

Las hipótesis recientes de necesidades 
se han basado en la mortalidad, con diversos 
métodos de estimación15,16, relativamente 
coincidentes en los países avanzados. La 
revisión de Murtagh et al.17 presenta algunos 
métodos, como el de Higginson et al.18, que 
combina las causas de mortalidad con la 

prevalencia de dolor, y estima que el 60,28% 
de la población que muere requiere cuidados 
paliativos. Nuestra estimación inicial19 se basó 
en la combinación de las causas de mortalidad 
descritas por McNamara y la estimación de la 
duración del proceso de enfermedad terminal, 
que estimamos de 3 meses para el cáncer y de 
9 meses para las demás. De hecho, conociendo 
la mortalidad y el tiempo de proceso avanzado 
puede elaborarse una hipótesis de prevalencia, 
ya que están relacionados (a mayor duración, 
mayor prevalencia). Con este método, y para 
una mortalidad anual de 9.000 por millón 
habitantes, se determinó que el 60% de los 
pacientes afectos de cáncer y el 30-60% de 
los demás podían requerir cuidados paliativos 
especializados. Y con hipótesis de prevalencia 
relacionada con 3 meses para el cáncer y 9 me-
ses para las demás patologías, la prevalencia 
estimada fue de 560 para el cáncer y de 2.400 
para no cáncer; un total de 2.900 (tasa de  
2.9/1000), con una proporción cáncer/no cán-
cer de 4,5-8. Aun así, esta cifra se centra en  
los llamados «enfermos terminales» y no  
en los «avanzados con pronóstico de vida limi-
tado y necesidades de atenciones paliativas», 
ya que no disponíamos de un instrumento 
validado que identificara a este grupo más nu-
meroso; y en las necesidades de «servicios de 
cuidados paliativos» y no de las «atenciones 
paliativas», que pueden o deben ser ofertadas 
en todos los servicios convencionales.

PREVALENCIA

Una vez elaborado un instrumento que pu-
diese identificar los pacientes con condicio-
nes avanzadas, con necesidades de atención 
paliativa y con pronóstico de vida limitado, 
el siguiente paso consistía en determinar la 
prevalencia y también las características de 
esta población, así como explorar su capaci-
dad pronóstica global y por tipologías.

El estudio NECPAL de prevalencia12 ha 
mostrado por primera vez la prevalencia en 
la población general. Para una población 
con una tasa de envejecimiento del 21%, los 
resultados más relevantes son:

•	 El 2% son considerados personas es-
pecialmente afectadas por enfermedades 
o condiciones crónicas avanzadas.
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•	 El 1,5% son «pregunta sorpresa» positi-
vos (PS + ); a sus profesionales de refe-
rencia no les sorprendería que muriesen 
en 1 año.

•	 El 1,4% son NECPAL+ (PS + y otro 
parámetro).

•	 Presentan una edad media de 82 años, 
el 65% son mujeres, el 65% viven en su 
domicilio y el 22% en residencias.

•	 Son atendidos predominantemente por 
equipos de atención primaria y especia-
lizados en enfermedades crónicas.

•	 Menos del 20% habían sido previamente 
identificados como avanzados con nece-
sidades paliativas.

Se observan dos grupos:

•	 El mayoritario, con predominio de 
mujeres (60%), edad media de 85 años, 
fragilidad avanzada, multimorbilidad y 
con alta frecuencia de demencia (>20%), 
que residen en su domicilio o en una re-
sidencia.

•	 Un grupo de menor frecuencia (35%), 
con predominio de varones, con cáncer 
e insuficiencias orgánicas avanzadas.

•	 La proporción cáncer/no cáncer se sitúa 
en 1/7.

La prevalencia por ámbitos de atención es:

•	 Por cada médico/enfermera de atención 
primaria hay 20-25 pacientes.

•	 En hospitales de agudos: 35-45%.
•	 En residencias: 35-70%.

La prevalencia poblacional depende, en cada 
población, de la prevalencia y de la mortali-
dad de las enfermedades crónicas, de la mul-
timorbilidad, pero fundamentalmente está 
relacionada con la tasa de envejecimiento.

El estudio transversal de prevalencia 
ha sido complementado por un estudio de 
cohorte, del cual existen resultados prelimi-
nares a 2 años de seguimiento que muestran 
una mortalidad cercana al 60% de los PS+ 
y NECPAL+, con diferencias significativas 
entre los distintos grupos causales (más alta 
para el cáncer, seguido de insuficiencias 
orgánicas y de fragilidad) y según el lugar 
reclutamiento (menor mortalidad en la co-
munidad, seguida de las residencias y los 

hospitales, y cercana al 100% en los centros 
sociosanitarios y los servicios de cuidados 
paliativos.

Las consecuencias de estos resultados 
son enormes desde el punto de vista de 
los cambios necesarios en las políticas 
sanitarias públicas de cuidados paliativos, 
promoviendo una «atención paliativa» (pa
lliative approach), reorientándose hacia la 
comunidad (community palliative care)20 y 
hacia la identificación y la atención precoz21 
de las personas con enfermedades crónicas. 
Se promueve de esta forma la inserción de la 
atención paliativa en todos los servicios de 
salud y sociales, así como en las políticas de 
atención a la cronicidad.

POBLACIÓN DIANA 
DE LA ATENCIÓN PALIATIVA

De hecho, con una concepción amplia y 
abierta, toda persona con enfermedades 
crónicas complejas o avanzadas tiene nece-
sidades paliativas, orientadas a la mejora de 
su calidad de vida, y requiere intervenciones  
de carácter paliativo. El concepto y término de  
«atención paliativa» es el apropiado para de-
finirlas. Estas medidas deben ser practicadas 
por todo tipo de profesionales en todos los 
recursos y en todas las fases evolutivas en 
las cuales haya necesidades. La evaluación 
multidimensional, seguida de un proceso 
de planificación de decisiones anticipadas 
y de gestión de caso, son los instrumentos 
metodológicos que la posibilitan, en un pro-
ceso reflexivo progresivo que permita tomar 
decisiones clínicas individualizadas.

POBLACIÓN DIANA 
DE LOS SERVICIOS Y PROGRAMAS 
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Tradicionalmente, la población diana de los 
servicios de cuidados paliativos se ha consi-
derado el 70% de la de cáncer y el 30-60% 
de la no cáncer22.

El desarrollo del concepto y la prácti-
ca de la «atención paliativa»23 en todos los 
servicios de salud y sociales obligan a una 
reflexión sobre el papel de los servicios es-
pecializados, que concentran la máxima 



Capítulo | 5  Mortalidad y prevalencia de personas con enfermedades...36

capacitación para la respuesta a situaciones 
complejas. La complejidad se propone como 
el criterio fundamental para la intervención 
de los servicios específicos, con modelos de 
intervención mucho más flexibles y com-
partidos.

Esta concepción supera un modelo cen-
trado en el pronóstico, tardío, en los en-
fermos de cáncer y de carácter dicotómico  
(«o curativo, o paliativo»), para promover 
ahora modelos cooperativos, precoces, flexi-
bles, no dicotómicos y preventivos.
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Capítulo 6

Modelo de atención de necesidades 
esenciales del Institut Català 
d’Oncologia

Jesús González-Barboteo, Jorge Maté-Méndez,  
Xavier Gómez-Batiste Alentorn

INTRODUCCIÓN

El 75% de la población de nuestro entorno 
muere a consecuencia de una o varias enfer-
medades crónicas evolutivas, con pronóstico 
de vida limitado, deterioro físico progresivo, 
frecuentes crisis, y necesidades y demandas 
de todo tipo (físicas, psicológicas, espiritua-
les, sociales), alta frecuentación de recursos 
sanitarios y desarrollo de dilemas éticos, 
todo ello generando sufrimiento e impacto. 
El 1,2-1,4% de la población padece una o 
varias enfermedades crónicas evolutivas con 
pronóstico de vida limitado. Dentro de la po-
blación general, un 1,5% tiene necesidades 
de atención paliativa1. En esta situación, las 
necesidades que puede tener una persona 
cambian, hasta el punto de que factores más 
esenciales, como pueden ser la dignidad, las 
creencias, el sentimiento de desprotección, la 
pérdida de sentido de la vida y el sentimien-
to de muerte próxima, entre otros, afloran y 
crean un marco vivencial diferente a otras 
circunstancias de la vida2.

Desde un punto de vista sanitario, la me-
jora en la atención de los pacientes en fase 
avanzada y terminal se identifica con los 
cuidados paliativos, si bien no es exclusiva 
de ellos. La «atención paliativa» consiste en 
el conjunto de medidas que deben adoptarse 

para la atención integral de las personas con 
enfermedades avanzadas y sus familias, 
con el objetivo fundamental de aliviar el su-
frimiento, crear las condiciones de confort 
y seguridad de atención que permitan a los 
pacientes y sus familias la mejor adaptación 
al proceso de enfermedad evolutiva, y me-
jorar la difícil experiencia de la enfermedad 
avanzada y del final de la vida, con respeto 
por los valores y las creencias. La atención 
paliativa utiliza como instrumentos el control 
de síntomas, el apoyo emocional y la adapta-
ción de nuestra organización a las necesida-
des y demandas; utilizando la ética clínica y 
la gestión de caso como metodologías para 
elaborar los objetivos y organizar la atención, 
practicados por un equipo interdisciplinario 
competente, con distintos niveles de com-
plejidad de la intervención, y en todos los 
recursos del sistema social y sanitario2,3.

Los aspectos nucleares de la atención 
paliativa pueden ser definidos como los 
fundamentos de la atención, y fueron des-
critos inicialmente por Cicely Saunders con 
el concepto de «dolor total» y las necesida-
des multidimensionales que requerían una 
atención integral e interdisciplinaria4. Pos-
teriormente se han desarrollado los distintos 
elementos del modelo de atención, así como 
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el de organización de los recursos, desde el 
equipo interdisciplinario básico y las medi-
das generales hasta los servicios de referencia 
para abordar situaciones de alta complejidad. 
Las contribuciones de muchos autores des-
de el área de la psicología y la ética5-12 han 
enriquecido los aspectos conceptuales del 
modelo, describiendo pormenorizadamente 
sus elementos (espiritualidad, dignidad, res-
peto, esperanza, autonomía, afecto, empa-
tía, congruencia y otros), así como también 
proponiendo modelos de intervención en la 
práctica asistencial.

Recientemente, un grupo liderado por 
profesionales del Institut Català d’Oncologia 
(ICO) ha elaborado un modelo que pretende 
integrar las principales propuestas conocidas 
de la atención de las necesidades esenciales 
del paciente con enfermedad avanzada, que 
brevemente se expone en este capítulo3.

PERSONAS EN SUFRIMIENTO

El modelo de atención paliativa se dirige 
al alivio del sufrimiento de las personas en 
situación de enfermedad crónica, avanzada 
y evolutiva. Paralelamente a la reducción del 
sufrimiento, con una visión desde la salud, 
también se orienta hacia la promoción del 
máximo grado de calidad de vida posible, 
bienestar y adaptación al proceso de la en-
fermedad. En este sentido, el concepto de 
persona contempla un ser humano en rela-
ción intrapersonal (relación consigo mismo, 
mundo interno), interpersonal (relación con 
los otros) y transpersonal (relación con una 
realidad que le supera y le trasciende).

Teniendo en cuenta estos elementos, Ca-
ssell define a la persona como «el resultado 
de una historia individualizada de interac-
ciones», y afirma que «una persona es un 
individuo humano corpóreo, determinado, 
pensante, sensible, emocional, reflexivo y 
relacional que hace cosas. Prácticamente 
todas estas acciones –voluntarias, por cos-
tumbre, instintivas o automáticas– se basan 
en significados. Una persona vive en todo 
momento en un contexto de relaciones con 
los otros y consigo misma. Estas relaciones 
nunca desaparecen. Todas las personas tienen 
un pasado y un futuro y éstos forman parte 

de la persona en el presente»13. Sin embargo, 
en el contexto de la persona enferma, junto 
con las pérdidas físicas también se ven afec-
tadas las conexiones con los otros y con el 
mundo5. Así pues, la persona es el resultado 
final de su historia interactiva individual, 
elaborada en entornos físicos, culturales, 
sociales y afectivos específicos, a través del 
lenguaje y otras formas de comunicación.

El sufrimiento es inherente al ser humano 
y se agudiza, si la muerte no es inesperada, 
ante situaciones límite como puede ser el 
padecer una enfermedad irreversible, avan-
zada y terminal; constituye un fenómeno más 
amplio que las manifestaciones somáticas. 
El paciente sufre cuando percibe que lo que 
acontece amenaza su integridad en sus as-
pectos existencial, personal u orgánico. Si 
además considera que hay poca o ninguna es-
peranza para el alivio de este sufrimiento, ya 
sea por la precariedad de sus propios recursos 
de afrontamiento o por la ineficacia de la ayu-
da de otros, el sufrimiento se incrementará y 
podrá convertirse en insoportable10,14.

El sufrimiento es una experiencia subje-
tiva, única para cada persona, que abarca las 
múltiples dimensiones de la vida de un ser 
humano que, ante la amenaza de la muerte, 
suele estar muy vinculada a la evaluación que 
hace del sentido de su vida y de los signifi-
cados aprendidos a lo largo de su historia.

El sufrimiento no siempre se verbaliza. 
Hay que estar atento a los signos externos 
de malestar emocional y sufrimiento para 
detectarlo y atenderlo adecuadamente. Ex-
presiones corporales y no verbales pueden 
revelarnos estados emocionales de insegu-
ridad, angustia, sufrimiento, insatisfacción, 
miedo o dolor entre otros. Así mismo, el uso 
sistemático de instrumentos de cribado puede 
ser de utilidad para su detección precoz15,16.

Uno de los puntos relevantes del sufri-
miento, y que es especialmente importante 
en la cultura latina, es la familia. Se puede 
definir la familia como una unidad biopsi-
cosocial, integrada por un número variable 
de personas, ligadas por vínculos de consan-
guinidad, matrimonio o unión estable, que 
conviven en el mismo hogar. En nuestro con-
texto cultural constituye el más importante 
de los recursos en los que nos desarrollamos 
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como individuos y crecemos como personas, 
y del que recibimos apoyo. En la enferme-
dad avanzada y al final de la vida, la familia 
habitualmente constituye el recurso más 
importante. Ante la enfermedad de uno de 
sus miembros, se produce una reorganización 
práctica y emocional del funcionamiento de 
todo el sistema familiar para ajustarse a las 
necesidades y al sufrimiento del paciente. 
Es frecuente que la familia se sienta ame-
nazada e impotente por la proximidad de la 
pérdida y carente de recursos para afrontarla. 
En estas circunstancias, la familia también 
es depositaria del dolor y el sufrimiento. La 
comprensión de esta complejidad funcional 
debe conducir a los profesionales a trabajar 
desde un modelo que considera al paciente 
y la familia como una unidad a tratar. Desde 
este marco clínico, lo que le ocurre y afecta al 
enfermo repercute en su familia, y viceversa2.

PERSONAS EN SITUACIÓN 
DE ENFERMEDAD AVANZADA 
Y PRONÓSTICO VITAL LIMITADO

Los conceptos de «cuidados paliativos» y 
«enfermedad terminal» han experimentado 
una evolución en la cual los elementos más re-
levantes de este cambio son los de la extensión 
a todo tipo de pacientes, la relativización del 
pronóstico como el factor más determinante 
de situación y complejidad, y la superación de 
la dicotomía curativa/de soporte o paliativa 
hacia la combinación de todos los abordajes 
necesarios para una buena atención; finalmen-
te, del concepto de «cuidados paliativos» aso-
ciado a servicios a uno más amplio, como el 
de «atención paliativa», que puede practicarse 
en todos los ámbitos del sistema sanitario 
y que tiene como objetivos fundamentales 
promover la adaptación y la calidad de vida 
a las personas con enfermedades crónicas 
progresivas con pronóstico de vida limitado, 
poniendo las condiciones para que el proceso 
de adaptación se haga de acuerdo con los va-
lores y las preferencias del paciente. (Véase 
el capítulo 3, Transiciones conceptuales en la 
atención paliativa del siglo xxi.)

La condición de enfermedad avanzada 
progresiva con pronóstico de vida limitado 
es más incluyente y abierta que la de enfer-

medad terminal, y se aplica a todo tipo de 
personas con enfermedades crónicas avanza-
das progresivas, de todo tipo de causas, con 
frecuencia múltiples, que se asocian con una 
evolución progresiva y en crisis, deterioro 
funcional y nutricional, impacto psicológi-
co, frecuentes dilemas ético-clínicos y una 
elevada necesidad, demanda y utilización de 
recursos, muy especialmente de urgencias e 
ingresos.

MODELOS DE IDENTIFICACIÓN 
DE NECESIDADES

Hay diversos modelos para identificar las 
necesidades del paciente en situación de en-
fermedad avanzada, desde genéricos hasta 
específicos para esta situación. Entre ellos, 
presentamos los que consideramos más re-
levantes por su aportación teórica y práctica, 
con el objetivo de construir un modelo con-
ceptual integrador.

Las 14 necesidades fundamentales 
de Virginia Henderson

En el modelo propuesto por Henderson17 
para la atención del enfermo por parte de en-
fermería se considera que no sólo se ha de 
tener en cuenta la recuperación de la salud 
del paciente, sino también permitir que éste 
pueda tener una muerte digna. Por otra parte, 
destaca la importancia de la independencia 
que tiene el paciente en cuanto a la toma de 
decisiones con respecto a su salud. En este 
contexto identifica 14 necesidades básicas 
humanas sobre las cuales los profesionales 
sanitarios deben realizar sus cuidados básicos 
(cuadro 6-1).

Jerarquía de necesidades 
de Abraham Maslow

La jerarquía de las necesidades humanas de 
Maslow18 puede describirse como una pirá-
mide que consta de cinco niveles (fig. 6-1): 
los cuatro primeros pueden ser agrupados 
como necesidades de déficit, las cuales pue-
den ser satisfechas. El quinto y último nivel 
contempla la «autorrealización o necesidad 
de ser», que no es más que un nivel de plena 
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felicidad o armonía. Conforme se satisfacen 
las necesidades más básicas (situadas en la 
parte inferior de la pirámide), es posible desa-
rrollar necesidades y deseos de nivel superior 
o mejor (las situadas en la parte superior de 
la pirámide).

Las cuatro preocupaciones 
existenciales básicas humanas 
según Irvin Yalom

Irvin Yalom19, psicoterapeuta existencial, 
defiende que el hombre tiene cuatro preocu-
paciones básicas que son fuente de todos los 
conflictos: muerte (ansiedad ante una muerte 
inevitable), libertad (libertad para decidir; 
responsabilidad y voluntad), soledad (nuestra 
última soledad, nacemos y morimos solos) y 
ausencia de sentido de la vida (incertidum-

bre, valores, búsqueda de sentido, por qué, 
cómo). Desde el enfoque psicoterapéutico 
existencial se postula que la angustia y sus 
consecuencias desadaptativas (conflictos) son 
el resultado del enfrentamiento con las cuatro 
preocupaciones referidas.

El dolor total de Cicely Saunders  
y las apreciaciones 
de Robert G. Twycross

Cicely Saunders, fundadora del movimiento 
hospice y de la especialidad médica de los 
cuidados paliativos, consideraba que el tra-
tamiento de los moribundos no se reduce a 
tratar sólo el dolor, sino que está compuesto 
por otros elementos como son los aspectos 
sociales, emocionales y espirituales. Tenien-
do en cuenta este planteamiento, desarrolló 
la teoría del «dolor total». El concepto fue 
acuñado por ella en 1964 y define que «La 
experiencia total del paciente comprende 
ansiedad, depresión y miedo; la preocupa-
ción por la pena que afligirá a su familia; y a 
menudo la necesidad de encontrar un sentido 
a la situación, una realidad más profunda en 
la que confiar»4.

El concepto de «dolor total» describió 
las diferentes dimensiones que componen la 
percepción de dolor: físicas, emocionales, 
sociales, espirituales, financieras y asuntos 
pendientes, entre otras. Robert G. Twycross 
completó este concepto definiendo los sín-
tomas físicos como «percepciones somato-
psíquicas moduladas por el estado de ánimo, 
la moral y el significado introduciendo el 
factor de percepción y de impacto como un 
elemento clave en la percepción “personal” 
del dolor y su intensidad»20.

Modelo circular de adaptación 
al cáncer de Averil Stedeford

El modelo circular de adaptación tiene su 
origen en el modelo de adaptación propuesto 
por E. Kübler-Ross21 en 1969, quien proponía 
cinco fases (negación, ira, pacto, depresión 
y aceptación) determinadas por mecanismos 
de defensa utilizados por el enfermo ante la 
amenaza de la enfermedad incurable. Stede-
ford propuso un modelo en el cual las fases 

Cuadro 6-1 Las 14 necesidades fun-
damentales de Virginia Henderson
1. Respirar normalmente.
2. Comer y beber adecuadamente.
3. Eliminar por todas las vías.
4. Moverse y mantener la debida compos-

tura.
5. Dormir y descansar.
6. Seleccionar la ropa adecuada, vestirse 

y desvestirse.
7. Mantener la temperatura del cuerpo 

dentro de los límites normales, por 
medio de ropas adecuadas y la modifi-
cación de la temperatura ambiente.

8. Mantenerse limpio y proteger la piel.
9. Evitar los peligros ambientales y los 

daños a otras personas.
10. Comunicarse con otros para expresar 

emociones.
11. Practicar su religión.
12. Trabajar en algo que dé la sensación de 

utilidad.
13. Jugar o participar en diversas formas de 

recreo.
14. Aprender a satisfacer la curiosidad, afán 

que conduce al desarrollo normal de la 
salud.

Adaptado de Henderson V, International Council of 
Nurses. Basic principles of nursing care. 1st ed. 
London: ICN House; 1960.
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no tenían por qué ser consecutivas ni todos 
los pacientes debían pasar por todas ellas22. 
Tampoco tiene que ser un proceso unidirec-
cional sino circular, en el que el paciente 
puede saltar de una fase a otra, para volver 
posteriormente a la fase anterior (fig. 6-2).

Este modelo propone que el proceso de 
adaptación comienza con la crisis de cono-
cimiento, es decir, el reconocimiento de la 
amenaza de la muerte y el desconocimiento 

de si ésta se hará realidad en un corto pla-
zo de tiempo. Cuando la certeza de la muerte 
se produce de golpe (debido a que los meca-
nismos de defensa han impedido reconocer 
el significado del deterioro progresivo por 
la enfermedad), el paciente suele entrar en 
shock (paralización) con predominio de la de-
sorientación, que tras una duración limitada 
dará paso a la fase de negación psicológica 
que impedirá al paciente tomar contacto con 

FIGURA 6-1 Pirámide de Maslow basada en los cinco niveles de jerarquía de necesidades. (Adaptado de Maslow A. 
A theory of human motivation. Psychol Rev. 1943;50:37096.)

FIGURA 6-2 Modelo circular de adaptación al cáncer de Averil Stedeford. (Adaptado de Stedeford A. Facing 
death: patients, families and professionals. 2nd ed. Oxford, UK: Sobell Publications; 1994.)
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la realidad (no reconociendo su enfermedad) 
antes de que se sienta psicológicamente 
preparado. La siguiente fase es la de rabia/
hostilidad (ira), que puede desplazarse en 
todas direcciones (familia, equipos, etc.). En 
la siguiente fase, la de pena/aflicción, predo-
mina la clínica depresiva por todo lo que está 
ocurriendo. Tanto la fase de rabia como de 
aflicción pueden dar paso a una negación ac-
tiva, en la cual, aun sabiendo o verbalizando 
la realidad de la situación, el paciente decide 
apartar de su mente los pensamientos sobre la 
enfermedad como medida de amortiguación 
y recuperación del equilibrio psicológico. 
La fase que sucede a la de aflicción es la de 
resignación, en la cual el paciente se muestra 
más pasivo, resignado y no hace ningún es-
fuerzo para ajustarse a los cambios, corriendo 
el riesgo de dar marcha atrás en el proceso. 
Stedeford distingue la resignación de la acep-
tación argumentando que en la resignación el 
enfermo tiene una actitud más pasiva que en 
la fase de aceptación. La aceptación ocurre 
cuando hay una toma de conciencia de que la 
enfermedad ha progresado y es irreversible; 
el paciente intentará reservar sus energías de 
acuerdo con objetivos realistas y la resolu-
ción de asuntos pendientes, como despedirse 
de sus seres queridos22.

Psicoterapia centrada en el 
significado de William Breitbart

Una de las grandes aportaciones de William 
Breitbart para facilitar la aceptación de la 
muerte es la psicoterapia centrada en el sig-
nificado6, fundamentada en los conceptos 
de «sentido» y «significado» propuestos por 
Viktor Frankl23. Según este autor, el interés 
principal del hombre no es evitar el dolor o 
encontrar el placer, sino hallar un sentido a la 
vida, razón por la cual está dispuesto incluso 
a sufrir a condición de que ese sufrimiento 
tenga un sentido.

Tomando como referencia estos funda-
mentos, Breitbart afirma que los pacientes 
con cáncer avanzado no sufren sólo por el 
dolor físico o por los síntomas mentales, sino 
que el sufrimiento existencial asociado a la 
percepción de una muerte inexorable y la ca-
rencia de sentido vital es fuente de una enor-

me desesperanza, que a su vez condiciona su 
estado general. Para ello propone que uno de 
los objetivos de los cuidados paliativos sea 
ayudar al paciente a aceptar la muerte. Este 
hecho permite reducir la depresión, la deses-
peranza y la ansiedad, mejorando la calidad 
de vida y la calidad global cuando llega el 
momento de la muerte. Asimismo, facilita 
que el paciente pueda planificar y resolver 
sus asuntos pendientes, y en la familia la 
prevención de un duelo complicado.

En este contexto postula que la «acep-
tación de la muerte» precisa que el paciente 
conozca su estado. De esta manera puede 
desarrollarse una consciencia pacífica 
ante la inminencia de la muerte, y mitigar 
el sufrimiento y la angustia existencial en 
los últimos días.

El A, B, C y D del cuidado  
centrado en la dignidad  
de Harvey M. Chochinov

Harvey M. Chochinov desarrolló el concepto 
y la metodología de la «terapia de la digni-
dad»7, que define como «una psicoterapia in-
dividual breve diseñada para personas que se 
acercan al final de la vida», dirigida a paliar 
el sufrimiento psicosocial y existencial de los 
pacientes en situación terminal. Esta terapia 
se basa en conversaciones entre el paciente 
y el terapeuta sobre aquellos aspectos que 
son importantes o más relevantes para el 
paciente, y que quiere que sean recordados.

Los componentes del modelo A, B, C y 
D del cuidado centrado en la dignidad son 
actitud, comportamiento (B de behaviour 
en inglés), compasión y diálogo, y propor-
cionan un marco de trabajo para guiar a los 
profesionales sanitarios en el mantenimiento 
de la dignidad del paciente. Este escenario de 
trabajo del cuidado centrado en la dignidad es 
aplicable a cualquier ámbito de la medicina.

Modelo «amenazas-recursos» 
para una intervención paliativa 
en enfermos al final de la vida

Según el modelo «amenazas-recursos» 
propuesto por Bayés et al.10, el enfermo 
puede percibir diferentes síntomas tanto de 
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naturaleza interna como externa, y si algunos 
de ellos son valorados como amenazantes 
para su integridad o bienestar, analizará los 
recursos (propios o ajenos) que tiene para 
afrontarlos. Si carece de ellos o considera 
que no son eficaces para reducir esa amenaza 
potencial, además de percibirlos como ame-
nazantes el paciente experimentará impoten-
cia al no poder hacerles frente, hecho que le 
generará sufrimiento. Este sufrimiento puede 
ser exacerbado por la presencia de un estado 
de ánimo negativo, o minimizado por uno po-
sitivo. Se trata de una evaluación dinámica de 
la situación, que puede cambiar en cualquier 
momento en función de la evolución de la 
enfermedad y de la inminencia de la muerte, 
así como de la percepción de amenaza y de 
los recursos de afrontamiento en constante 
cambio (fig. 6-3).

El método deliberativo 
de Diego Gracia Guillén

Médico y filósofo español, reconocido como 
autoridad mundial en bioética, Diego Gra-
cia Guillén ha contribuido a la ética médica 
desarrollando el concepto del método deli-

berativo y el método del «sándwich» para 
la discusión y la resolución de los dilemas 
éticos9 (cuadro 6-2).

La ética de las virtudes aplicadas 
a la medicina

Partiendo de la ética de las virtudes de Aris-
tóteles, algunos autores, como E. Pellegrino 
y D. Thomas24, han propuesto un modelo de 
atención sanitaria basada en el desarrollo 
de las virtudes en los profesionales, definien-
do una virtud como «un rasgo de carácter 
que dispone habitualmente a la persona que 
lo posee a la excelencia, tanto en la intención 
como en la ejecución, en relación con el fin 
(telos) propio de una actividad humana»24. 
Entre dichas virtudes menciona la benevo-
lencia, la compasión, la humildad, la justicia 
y la prudencia.

El modelo de cuadro de cuidados 
y de intervención sistemática

Teniendo como base el dolor total de 
C. Saunders, un grupo canadiense25 desarrolló 
lo que denominaron modelo de cuadro de 

FIGURA 6-3 Modelo de amenazas y recursos de Ramón Bayes et al. (Adaptado de Bayés R, et al. Propuesta de 
un modelo integral para una intervención terapéutica paliativa. Med Pal. 1996;3:11421.)
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cuidados (Square of Care) y de intervención. 
Dicho modelo expone dimensiones de la per-
sona, como son el manejo de la enfermedad, 
los aspectos físicos (control de los síntomas), 
emocionales (personalidad, miedos), familia-
res (estructura familiar), sociales (valores) 
y espirituales (sentido de la vida), aspectos 
prácticos del cuidado (cargas familiares), cui-
dados al final de la vida (legado) y el duelo 
(pérdidas); tal como se comenta más amplia-
mente en el capítulo 8, Necesidades multidi
mensionales de los enfermos y las familias. 
Estas dimensiones son operativas, ordenadas 
y orientadas a cómo atender de una manera 
sistematizada en la práctica clínica habitual 
añadiendo una metodología de evaluación y 
seguimiento sistemáticos en la atención del 
paciente en cuidados paliativos.

MODELO DE ATENCIÓN DE 
NECESIDADES ESENCIALES (MANE)  
DEL INSTITUT CATALÀ 
D’ONCOLOGIA

Antecedentes

Debido a que existe una gama de modelos de 
atención psicosocial y espiritual, en el Ins-
titut Català d’Oncologia (ICO) se decidió 
elaborar un modelo integral de atención de 
los diversos enfoques planteados teniendo en 
cuenta la experiencia de otros grupos, como 
el grupo de espiritualidad de la Sociedad  
Española de Cuidados Paliativos26.

Desarrollo

Con dicho propósito se organizó un grupo bá-
sico multidisciplinario de profesionales para 
desarrollar un modelo integrado de atención 
al paciente con enfermedad avanzada. Este 
equipo nuclear se compuso de profesionales 
del ICO con una amplia experiencia en me-
dicina paliativa. El grupo realizó una revisión 
de la literatura y discusiones de temas es-
pecíficos (p. ej., la espiritualidad, la dignidad, 
la esperanza, la compasión y el sufrimiento) 
en varias reuniones. Se consultó con exper-
tos externos y se establecieron, por método 
de consenso, los aspectos que se consideró 
oportunos incluir en el modelo. Por último, 
el grupo elaboró un documento preliminar 
esbozando sus conclusiones, que posterior-
mente fue valorado por un grupo interno del 
ICO y tras sus consideraciones se elaboró la 
propuesta final3.

Definición

Se define como modelo de atención de ne-
cesidades esenciales aquel en el cual se es-
tablece una relación individual terapéutica 
directa entre un paciente y un profesional 
sanitario, en el que se crea un contexto de 
relación de confianza y el soporte necesario 
para una atención de excelencia a las múlti-
ples necesidades de la persona en situación 
de vulnerabilidad debida a la aparición y 
el desarrollo de una enfermedad, muy es-
pecialmente en situaciones de enfermedad 
avanzada.

Cuadro 6-2 Método deliberativo 
de Diego Gracia Guillén
Procedimiento de decisión
1. Recogida de datos

a. Historia clínica por problemas
b. Informes: social, jurídico, psiquiá-

trico, etc.
c. Entrevistas personales: médicos, en-

fermos, etc.
2. Discusión de problemas biopsicosociales
3. Identificación de problemas éticos

a. Diferenciar, enumerar y definir todos
b. Problemas: pasados, actuales y futuros
c. Árbol de problemas

4. Análisis y discusión de cada uno indivi-
dualmente
a. Árbol de cursos de acción

Método del sándwich
1. Momento ontológico (canon)
2. Momento deontológico

a. Nivel 1: no-maleficencia-justicia
b. Nivel 2: autonomía-beneficencia

3. Momento teleológico
a. Consecuencias objetivas
b. Consecuencias subjetivas

4. Momento de justificación

Actitud de aplicación 

Adaptado de Gracia D. La deliberación moral: 
el método de la ética clínica. Med Clin (Barc). 
2001;117:18-23.
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Este modelo se basa en la atención a la 
persona que sufre una enfermedad variable 
en el tiempo que le provoca sufrimiento y le 
genera una serie de necesidades, para cuya 
atención es preciso el desarrollo de una serie 
de competencias profesionales y de valores 
personales por parte de los profesionales sa-
nitarios, y teniendo en cuenta que este mo-
delo se desarrolla en unos contextos afectivo 
del paciente (familiar y sociocultural) e ins-
titucional determinados.

Si bien este modelo de atención y su de-
sarrollo se centran en el paciente que requiere 
cuidados paliativos o con enfermedad avan-
zada, se considera que puede ser aplicado en 
cualquier enfermo y ámbito sanitario. Las 
características de este modelo se muestran 
en el cuadro 6-3.

En su fase inicial este modelo no aborda 
otras cuestiones fundamentales, como pue-
den ser los aspectos referentes al tratamiento 
de la enfermedad o el control de los síntomas, 
la relación con familia y el entorno relacional 
del paciente, así como la relación y el trabajo 
en equipo y del equipo.

Objetivos fundamentales

Considerando el respeto por los valores y 
las preferencias individuales para afrontar 
una situación de enfermedad avanzada y pro-
gresiva, el objetivo del modelo de atención de 
necesidades esenciales es abordar las necesi-
dades del paciente con enfermedad avanzada 
creando las condiciones de soporte, seguri-
dad y confort que permitan a él y a su entorno 
afectivo adaptarse al proceso de enfermedad 
avanzada, y vivir el proceso de morir en paz, 
de acuerdo con sus valores y preferencias.

Las personas en situación paliativa o 
enfermedad avanzada están expuestas a un 
sufrimiento y una vulnerabilidad máximos, 
con riesgo elevado de pérdida de su integri-
dad como personas y en una situación de «no 
retorno». En este contexto, se establece que 
el tipo de atención que debe ofrecerse a estas 
personas ha de ser siempre de máximos, y en 
consecuencia la respuesta adecuada debe ser 
de excelencia.

Así pues, se define la excelencia en la 
atención como la capacidad tanto de la orga-
nización como del profesional sanitario para 
satisfacer las necesidades de los pacientes 
a través de las mejores prácticas clínicas y 
de organización, y con el compromiso ético 
máximo. Los principios, deseos, valores y 
preferencias de los pacientes y sus familias 
constituyen pilares fundamentales de esta 
atención (fig. 6-4).

Elementos del modelo de atención 
de necesidades esenciales

Necesidades de los pacientes
Son aquellas necesidades presentadas por la 
persona en general y específicas de la situa-
ción de enfermedad avanzada. En el MANE 
(tabla 6-1) se hace hincapié en estas segundas 
y las podemos dividir en dos tipos:

Cuadro 6-3 Características 
del modelo de atención 
de necesidades esenciales 
del Institut Català d’Oncologia
•	 Centrado exclusivamente en la relación 

terapéutica individual y directa entre un 
profesional y un paciente.

•	 Modelo multidimensional de necesi-
dades.

•	 Nuclear, orientado a los aspectos más 
relevantes y centrales de la atención.

•	 Basado en las competencias, los valores, 
las actitudes y los estilos de comporta-
miento del profesional.

•	 Orientado en la atención paliativa y 
válido para la atención sanitaria general.

•	 Compatible y sinérgico con objetivos 
curativos o de tratamiento específico de 
la enfermedad.

•	 Integrador de las diferentes perspectivas 
y disciplinas.

•	 Trasciende lo meramente técnico o me-
todológico.

•	 Aplicable a todo tipo de situaciones asis-
tenciales.

Maté-Méndez J, et al. The Institut Català d’Oncologia 
model of palliative care: an integrated and compre-
hensive framework to address the essential needs 
of patients with advanced cancer. J Palliat Care. 
2013;29:237-43.
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1. Necesidades básicas: aquellas que per-
miten una vida «biológica» y «física»  
correctas, y corresponderían a las refe-
ridas anteriormente de V. Henderson y 
A. Maslow. A este tipo de necesidades 

podemos responder con un modelo con-
vencional sistematizado de cuidados.

2. Necesidades esenciales de la persona 
con enfermedad avanzada: aquellas que 
son inherentes y específicas de nuestra 

FIGURA 6-4 Modelo de atención de necesidades esenciales del Institut Català d’Oncologia. (MatéMéndez J, et al. 
The Institut Català d’Oncologia model of palliative care: an integrated and comprehensive framework to address 
the essential needs of patients with advanced cancer. J Palliat Care. 2013;29:23743.)

TABLA 6-1 Definiciones de necesidades esenciales del modelo de atención 
de necesidades esenciales (MANE) del Institut Català d’Oncologia

Necesidades Definición

Dignidad Cualidad que tiene una persona para sentirse tributario o merecedor de respeto 
por la propia condición de persona o ser humano, y en consonancia con sus 
singulares valores construidos a lo largo de su historia y biografía.

Espiritualidad Aspecto de la condición humana que se refiere a la manera en que los 
individuos buscan y expresan significado y propósito, así como la manera 
en que expresan un estado de conexión con el momento, con uno mismo, 
con otros, con la naturaleza y con lo significativo o sagrado.

Esperanza Capacidad percibida para construir rutas hacia objetivos deseados 
y la motivación necesaria para el uso de esas rutas.

Autonomía Capacidad de realizar actos con conocimiento de causa, información 
suficiente y en ausencia de coacción interna o externa.

Afecto Necesidad de amar y ser amado hasta el final.

Maté-Méndez J, et al. The Institut Català d’Oncologia model of palliative care: an integrated and 
comprehensive framework to address the essential needs of patients with advanced cancer. J Palliat Care. 
2013;29:237-43.
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condición de personas, y son especial-
mente relevantes en las situaciones de 
vulnerabilidad o enfermedad avanzada. 
No sólo hacen referencia a la acepción 
de déficit como carencia sino también 
a aquellas potencialidades todavía no 
suficientemente desarrolladas o a aque-
llas expectativas no suficientemente 
cubiertas, pero sí deseadas (p. ej., en el 
ámbito de lo espiritual): «necesidad como 
potencialidad».

Entre las descritas por distintos autores, des-
tacan las siguientes:

•	 Dignidad: respeto, reconocimiento.
•	 Espiritualidad: sentido de la vida, tras-

cendencia, paz.
•	 Esperanza: expectativa razonable de 

mejora y adaptación.
•	 Autonomía: libertad de elección.
•	 Afecto: familia, pertenencia a un entorno, 

compañía.

Otras que podrían considerarse también relevan-
tes son la intimidad/privacidad y la seguridad.

Competencias profesionales
Este comportamiento sanitario-terapéutico es 
lo que transmitimos y está basado en nuestros 
conocimientos, competencias adquiridas, ac-
titudes y valores personales y profesionales, 
y en nuestra experiencia vital y profesional. 
Es lo que transmitimos en nuestra actuación 
clínica y es percibido en su conjunto por 
pacientes y familias. Por ello, es necesario 
trabajar y cuidar este comportamiento para 
una actuación de excelencia.

Por este motivo se denominan «compe-
tencias profesionales» a un grupo de habili-
dades profesionales y de desarrollo de valo-
res y principios necesarios para conseguir 
una atención sanitaria excelente. Incluyen:

1. Nivel básico de comportamiento per-
sonal y profesional: se muestra con 
medidas verbales y no verbales que ex-
pliciten respeto, intimidad, delicadeza, 
consideración, etc. De hecho, se trata de 
comportamientos básicos de educación 
y de urbanidad, aplicables en cualquier 
situación relacional, pero imprescindibles 
en una relación terapéutica.

2. Competencias básicas (clínicas, comu-
nicación, asesoramiento, ética clínica y 
planificación anticipada de decisiones 
y continuidad/gestión de caso): permiten 
identificar la situación, comprender y 
atender las necesidades de la enfermedad, 
los síntomas prevalentes, las necesidades 
y demandas de las dimensiones, y reali-
zar un tratamiento específico y paliativo 
apropiado. Requieren el desarrollo de 
conocimientos y habilidades específicos, 
de nivel apropiado a la complejidad de las 
necesidades y de la intervención.

3. Competencias de respuesta a necesidades 
esenciales (atención de espiritualidad, 
dignidad, autonomía, afecto y esperanza).

4. Actitudes y valores personales y pro-
fesionales (empatía, compasión, con-
gruencia, honestidad, entre otros). Son 
aquellas características personales y 
profesionales basadas en valores que se 
expresan través de actitudes y compor-
tamientos, y que en su conjunto trans-
miten los valores, que responden a las 
necesidades nucleares, y son percibidos 
por el paciente y su familia como signos 
distintivos de compromiso y de atención 
de excelencia. Se trata de un conjun-
to de comportamientos más que de una 
técnica o habilidad.

Todas estas características pueden conver-
tir al profesional referente en el «mentor», 
«guía» o «abogado» dentro del proceso sani-
tario en el cual discurre el enfermo.

Contexto
Corresponde al ámbito o entorno familiar, 
sociocultural e institucional donde se desa-
rrolla la atención sanitaria, que difiere para 
cada paciente:

•	 Contexto afectivo relacional del paciente: 
familia y entorno.

•	 Contexto institucional: valores, cultura 
y políticas de la institución, equipo, am-
biente, organización.

Estos componentes están íntimamente rela-
cionados y no pueden aislarse en la práctica, 
ya que todos ellos son necesarios e impres-
cindibles.
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Proceso de aprendizaje
El proceso de aprendizaje de estas cualidades 
no corresponde a un cuerpo teórico sin más, 
sino que debe integrar diferentes aspectos 
formativos personales:

•	 Conocimientos teóricos y desarrollo de 
habilidades técnicas: hay que ser un buen 
«técnico».

•	 Desarrollo de la experiencia profesional: 
puesta en práctica en el día a día de di-
chos conocimientos.

•	 Desarrollo de la experiencia personal en 
el contacto con personas en sufrimiento 
y al final de la vida.

•	 Reflexión e interiorización de diversos 
conceptos como la muerte y el sufrimiento.

•	 Visualizar y compartir la experiencia de 
personas «modelo» que tengan en mayor 
grado las cualidades comentadas (mode
ling o tutelaje).

•	 Ayudas técnicas basadas en la repre-
sentación artística de estas situaciones, 
cualidades o virtudes, por ejemplo el 
visionado y la discusión de películas.

Los límites del modelo

Se pueden identificar cuatro límites princi-
pales:

1. Los límites de la relación terapéutica: 
pueden describirse desde la perspectiva 
del enfermo (p. ej., con la información o 
la privacidad asumible o deseable por el 
propio paciente), pero también desde la 
perspectiva del propio profesional (inhe-
rentes al mismo) o del contexto sanitario 
que lo protegen de una excesiva exigencia 
y del agotamiento profesional (burnout).

2. Límites de los objetivos de la atención 
paliativa: debemos respetar siempre los 
objetivos marcados por el paciente, sin 
imponer nuestra propia idea o percepción 
de la excelencia. Un ejemplo frecuente 
es la consideración de «buena muerte 
aquella que ocurre en el domicilio y con 
aceptación plena del proceso y con reso-
lución de todos los asuntos pendientes», 
cuando estos hechos pueden ser inasu-
mibles o sencillamente no deseados por 
el paciente. Imponerlos constituiría un 

«sobretratamiento o encarnizamiento 
paliativo».

3. Límite de «no exclusividad de interven-
ción»: en ocasiones, el profesional sani-
tario considera que sus conocimientos y 
valores son los únicos por los que debe 
regirse el proceso nosológico, cayendo en 
lo que podría denominarse «narcisismo 
paliativo», personas que consideran que 
son los únicos profesionales capaces de 
resolver los problemas del paciente.

4. Límite del desarrollo personal de los 
profesionales sanitarios: la práctica de 
un modelo excelente de atención palia-
tiva requiere profesionales maduros y 
competentes en su práctica cotidiana, 
pero no exige un compromiso que supe-
re su dedicación ni una coherencia que 
trascienda el ejercicio profesional. Por 
poner un ejemplo práctico, un profesio-
nal competente debe poder explorar y 
atender necesidades espirituales y exis-
tenciales (dimensión transcendente) con 
una sólida formación y un compromiso 
profesional, sin necesidad de haber re-
suelto todos sus dilemas personales en 
este ámbito. Esta consideración evita 
posicionamientos particulares, sectarios 
y excluyentes, así como frustraciones y 
resistencias.
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Capítulo 7

Principios generales 
de la atención paliativa

Xavier Gómez-Batiste Alentorn, Agnès Calsina-Berna

INTRODUCCIÓN

Las personas con enfermedades crónicas pre-
sentan múltiples síntomas y necesidades, así 
como una limitación de las posibilidades de 
respuesta al tratamiento específico. Sus nece-
sidades no son solamente físicas, sino que se 
deben contemplar todas las dimensiones de la 
persona (física, práctica, emocional, familiar 
y social, espiritual; tratando aspectos éticos, 
sobre cuidados al final de la vida y sobre el 
duelo), teniendo en cuenta que el centro de 
la atención se basa en el paciente y en su 
entorno, realizando siempre la valoración  
y la atención con una buena comunica-
ción bidireccional entre el equipo sanitario  
y el paciente y su familia.

Dadas todas las necesidades que presenta 
la persona, es necesario abordarlas con un tra-
bajo realizado en equipo, con la participación 
de todas las disciplinas y en todos los ámbitos 
del sistema sanitario, y por lo tanto es crucial 
la coordinación entre los diferentes elementos 
del sistema por los que transita el paciente 
(atención primaria, atención hospitalaria, 
atención sociosanitaria, residencial, etc.).

DEFINICIONES

Los síntomas se definen como «percepciones 
somatopsíquicas en respuesta a un estímulo 
nocivo, moduladas por aspectos como el 

estado de ánimo, el significado, el ambiente 
y el grado de adaptación emocional a la si-
tuación»1.

Cicely Saunders estableció el concepto 
de «dolor total»2, que relaciona el grado 
de percepción y las dimensiones del dolor, 
además de con la propia enfermedad, con ele-
mentos como la presencia de otros síntomas, 
la incertidumbre, la soledad, las dificultades 
de soporte familiar, la falta de comunicación, 
la percepción de abandono, el grado de ajuste 
emocional y de adaptación a la enfermedad 
y la dimensión trascendente. Al analizar el 
dolor total, se puede extrapolar la necesidad 
de realizar un abordaje global de todo lo 
previamente citado, surgiendo entonces el 
concepto de «cuidados paliativos».

La Organización Mundial de la Salud de-
fine los cuidados paliativos como «el enfoque 
que mejora la calidad de vida de pacientes y 
familias que se enfrentan a problemas asocia-
dos con enfermedades amenazantes para la 
vida, a través de la prevención y el alivio del 
sufrimiento, por medio de la identificación 
temprana y la impecable evaluación y trata-
miento del dolor y otros problemas físicos, 
psicológicos y espirituales»3.

Sin embargo, desde el nacimiento de 
los cuidados paliativos con el movimiento 
hospice del Reino Unido en los años 1960 
se han producido avances en la perspectiva 
epidemiológica, y actualmente se conoce que 
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el 75% de la población en nuestro país morirá 
a causa de una o varias condiciones crónicas 
evolutivas4, con una proporción cáncer/no 
cáncer de 1/2. Así, existe un cambio de pers-
pectiva pronóstica, desde la «enfermedad 
o paciente terminal» hacia «personas con 
enfermedades crónicas avanzadas y pronós-
tico de vida limitado»5, un término mucho 
más amplio.

De esta forma aparece el concepto de 
«atención paliativa» (palliative approach  
en terminología anglosajona) y se propone este 
término para las personas con enfermeda-
des crónicas avanzadas y sus familias como 
más apropiado para describir el conjunto de 
medidas orientadas a mejorar la calidad de 
vida en estos pacientes, de manera precoz.  
Es un concepto complementario del de «cui-
dados paliativos», que se identifica más con 
los servicios específicos. En el capítulo 3 
se explican con más detalle las transiciones 
conceptuales.

CARACTERÍSTICAS

El concepto de «atención paliativa» se ca-
racteriza por presentar un enfoque más pre-
coz, presentando los pacientes las múltiples 
necesidades de carácter multidimensional 
que se han comentado previamente cuando 
se hablaba de los cuidados paliativos. La 
diferencia radica en que la aproximación al 
paciente se realiza de manera más temprana. 
Estos pacientes presentan además1,6:

•	 Síntomas múltiples y frecuentes: la fre-
cuencia y el tipo de síntomas depende de 
cada enfermedad, pero en la evaluación 
de los pacientes en situaciones de croni-
cidad es importante repasar un listado de 
síntomas de forma sistemática, dado que 
en ocasiones se asume que el paciente no 
presenta algunos de los síntomas cuando 
en realidad no se ha preguntado por ellos. 
Extrapolando de instrumentos validados 
en enfermos oncológicos, tales como el 
Edmonton Symptom Assesment System 
(ESAS), se debe preguntar a los pacientes 
por la presencia de dolor, cansancio, náu-
seas, depresión, ansiedad, somnolencia, 
apetito, bienestar, falta de aire y dificultad 
para dormir.

•	 Situaciones cambiantes: se trata de pa-
cientes que por la situación de fragilidad  
en que se encuentran pueden presen-
tar cambios bruscos en su estado de salud; 
cambios que descompensan la situación 
del paciente y la familia, y que generan 
una gran demanda de atención. Es por ello 
que resulta muy importante una actitud 
del equipo sanitario preventiva y flexible.

•	 Causas multifactoriales: muy a menudo, 
en la mayoría de los síntomas existe más 
de una causa que los provoca. Por ello, 
se deberán explorar todas las posibles 
causas que provocan el síntoma y adaptar 
el tratamiento a ellas.

Por ejemplo, en el caso de un paciente que 
presente estreñimiento se deberá tener en 
cuenta si está en una situación de encama-
miento, si hay fármacos que puedan contribuir 
o provocar el estreñimiento (anticolinérgicos,  
opioides, etc.), si existen alteraciones metabóli-
cas que puedan contribuir a la presencia del 
estreñimiento, si hay antecedentes de una 
cirugía previa que pueda estar provocando 
una obstrucción intestinal por bridas, o si el 
paciente tiene una enfermedad oncológica 
con afectación peritoneal que pueda provocar 
una oclusión intestinal maligna, entre otras  
causas. Además, puede coexistir más de 
una causa a la vez.

En cuanto a la probabilidad de respues-
ta al tratamiento, la situación evolutiva de la 
enfermedad, el tipo de síntoma y sus causas, 
la disponibilidad de tratamiento, así como el 
deseo, las preferencias y la cultura del pacien-
te, son factores que influyen en el momento 
de elegir un tratamiento determinado y sus 
posibilidades de respuesta frente al síntoma 
a tratar6. Así, siguiendo el ejemplo del estre-
ñimiento, no tiene la misma probabilidad de 
respuesta una persona de edad avanzada que 
está hospitalizada por una fractura de cadera y  
tras unos días de encamamiento presenta es-
treñimiento, que un paciente afecto de una 
oclusión intestinal. Y en cuanto al tratamiento 
de la oclusión intestinal, tampoco tiene el mis-
mo tratamiento ni las mismas posibilidades de 
mejoría un paciente con cirugía previa que 
presenta una oclusión intestinal por bridas 
que otro con una enfermedad oncológica 
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avanzada, con afectación peritoneal y con una 
oclusión intestinal establecida. En el primer 
caso, se trata de un paciente candidato a ciru-
gía y con elevadas posibilidades de revertir el 
cuadro de estreñimiento, mientras que en el 
segundo caso probablemente no será candida-
to a cirugía, sino a tratamiento farmacológico, 
y las posibilidades de resolver el cuadro son 
mucho menores.

PRINCIPIOS GENERALES 
DEL CONTROL DE LOS SÍNTOMAS

En el cuadro 7-1 pueden observarse los 
principios generales del control de los sín-
tomas, que se comentan con más detalle a 
continuación.

Evaluar antes de tratar

Antes de iniciar un tratamiento deben evaluar-
se las causas, el tipo de síntomas, el patrón que 
siguen, los factores desencadenantes y los que 
alivian los síntomas, así como la presencia o 
ausencia de respuesta previa a otros tratamien-
tos. Además, se deberá valorar la intensidad o 
gravedad del síntoma, el impacto emocional 
que genera en el paciente y la familia, el im-
pacto en las actividades de la vida diaria y en 
el sueño, así como la situación general de la 
enfermedad y los aspectos pronósticos.

Definir los objetivos terapéuticos

Hay que definir objetivos realistas, razonables 
y escalonados, promoviendo la adaptación 
emocional. Dentro de estos objetivos se pue-
de pactar el realizar una prueba terapéutica 
con un fármaco determinado, marcando un 
espacio de tiempo en el que se valorará si la 
prueba terapéutica ha sido efectiva.

Se debe proponer una estrategia gradual 
de mejora. Por ejemplo, en caso de inmo-
vilidad tras un encamamiento prolongado, 
deben empezarse potenciando primero las 
transferencias, posteriormente la marcha a 
pequeños pasos con ayuda de un caminador, 
por ejemplo, y en función de la evolución ir 
progresando en la marcha.

El equipo debe mostrar una actitud activa 
preventiva, con plazos rápidos de revisión en 
caso de no respuesta, como se ha comentado 
en el caso de realizar una prueba terapéutica.

Elaborar un plan terapéutico global

El plan terapéutico global1,6 debe recoger 
la integridad de la persona y sus distintas 
necesidades7, presentando las siguientes 
características:

•	 Abordar todas las dimensiones de la 
persona, con sus diferentes necesidades, 
por lo que requiere la participación de 
distintos profesionales.

•	 Estandarización: deben realizarse evalua-
ciones objetivas de los profesionales.

•	 Inclusión de la familia como elemento a 
tratar.

•	 Aplicación continuada y evaluada en el 
tiempo (tal como se comenta en el último 
apartado, Revisar el plan terapéutico).

En la práctica, para recoger la información 
del plan terapéutico (lo que puede llevarse 
a cabo realizando una sesión de objetivos) 
se debe:

•	 Realizar un listado de los problemas 
que presenta el paciente (reales o po-
tenciales). Se deben contemplar todas 
las necesidades del paciente, y por cada 
necesidad (física, emocional, social…) 
los distintos problemas aparecidos. No 
es objetivo de este capítulo explicar con 
detalle las distintas necesidades ni los 
instrumentos para evaluarlas, dado que 
se exponen ampliamente en el capítulo 8, 
Necesidades multidimensionales de los 
enfermos y las familias.

•	 Enumerar las causas que provocan estos 
problemas.

•	 Anotar las acciones a realizar para mejo-
rar cada uno de los distintos problemas.

Cuadro 7-1 Principios generales 
del control de los síntomas
•	 Evaluar antes de tratar
•	 Definir los objetivos terapéuticos
•	 Elaborar un plan terapéutico global
•	 Informar y comunicar
•	 Revisar el plan terapéutico
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•	 Delegar un responsable para la realiza-
ción de cada una de las acciones.

•	 Marcar un periodo de evaluación, en el que 
se revalorará si se ha resuelto el problema.

Por ejemplo, en la tabla 7-1 puede verse un 
plan terapéutico realizado para un paciente de 
80 años de edad, con antecedentes de diabetes 
mellitus, insuficiencia cardíaca e hiperplasia 
benigna de próstata, ingresado en una unidad 
de hospitalización de traumatología tras una 
intervención quirúrgica por una fractura per-
trocantérea. En este ejemplo se contemplan 
las necesidades físicas, emocionales y socia-
les, pero hay que tener en cuenta que deben 
valorarse todas las distintas necesidades de 
la persona (físicas, sobre aspectos prácticos, 
emocionales, familiares y sociales, espiritua-
les, sobre aspectos éticos, sobre cuidados al 
final de la vida y sobre el duelo).

Informar y comunicar

Dado que la comunicación constituye una he-
rramienta terapéutica en sí misma y favorece 
la adaptación del paciente y la familia a la 
situación real de la enfermedad, es muy im-
portante establecer una buena comunicación 
con el paciente y su familia, con un ritmo 
adecuado a las necesidades de cada paciente.

Revisar el plan terapéutico

Tal como ya se ha comentado, los pacientes 
con enfermedades crónicas presentan cam-
bios frecuentes en su situación. Por ello, tras 
haber realizado un plan terapéutico es muy 
importante revisarlo.

Se aconseja monitorizar la respuesta 
terapéutica y los efectos secundarios del 
tratamiento. Hablando nuevamente sobre el 

TABLA 7-1 Ejemplo de plan terapéutico

Problemas Causas Acciones Responsable
Periodo de 
evaluación

Físicos Estreñimiento Fármacos 
anticolinérgicos

Valorar retirar 
fármacos 
anticolinér-
gicos si no 
son impres-
cindibles

M A las 24 h

Encamamiento Valorar cuándo 
se pueden 
iniciar las 
transferen-
cias tras la 
intervención

M/E Cada 24 h

Deshidratación Favorecer la 
ingesta 
hídrica

E/Aux Cada 24 h

Emocionales Enfado Encamamiento + 
portador de 
pañales desde 
el ingreso

Soporte 
emocional 
básico

M/E/Aux/
Psicol

A las 48 h

Sociales Ausencia de 
cuidador

Viudo. La familia 
vive fuera

Contacto 
telefónico

TS A las 24 h

Cuidador 
externo

A las 48 h

Adaptada de González-Barboteo J. Aproximación al tratamiento paliativo del enfermo con enfermedad 
oncológica avanzada. Rev Cancer. 2013;27:127-37.
Aux: auxiliar de enfermería; E: enfermero/a; M: médico/a; Psicol: psicólogo/a; TS: trabajador/a social.
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estreñimiento, pueden utilizarse diferentes 
escalas para valorar si ha mejorado el sínto-
ma. Esto debe hacerse de forma frecuente y 
periódica, sistematizando acciones. Un ejem-
plo de sistemática sería realizar una llamada 
telefónica a un paciente a los 3 días de haber 
iniciado un tratamiento laxante.

Es importante también comprobar el 
cumplimiento terapéutico. Para ello, el 
equipo debe ser accesible y estar disponible, 
y se tienen que explicitar y personalizar los 
profesionales referentes (a quién ha de diri-
girse el paciente en caso de no mejoría con 
el tratamiento laxante).

Finalmente, señalar que se debe traba-
jar en equipo y en cooperación con otros 
equipos, debiendo disponer todos de la 
información consensuada con el paciente y 
la familia, de manera que en caso de crisis 
cualquiera que intervenga en la atención al 
paciente disponga de la misma información 
(informes escritos, programas informáticos 
compartidos, etc.).

BIBLIOGRAFÍA
 1. Gómez-Batiste X. Conceptos generales y definicio-

nes. In: Porta-Sales J, Gómez-Batiste X, Tuca A, 
editors. Manual de control de síntomas en pacientes 
con cáncer avanzado y terminal. Madrid: Enfoque 
Editorial; 2013. p. 11-20. 

 2. Saunders C. La filosofía del cuidado terminal. 
In: Saunders C, Ayuso F, editors. Cuidados en la 
enfermedad maligna terminal. Barcelona: Salvat; 
1980. 

 3. WHO Definition of Palliative Care. Disponible en: 
www.who.int/cancer/palliative/definition/en.

 4. McNamara B, Rosenwax LK, Holman CDJ. A me-
thod for defining and estimating the palliative care 
population. J Pain Symptom Manage 2006;32:5-12. 

 5. Currow DC, Abernethy AP, Fazekas BS. Specialist 
palliative care needs of whole populations: a fea-
sibility study using a novel approach. Palliat Med 
2004;18:239-47. 

 6. González-Barboteo J. Aproximación al tratamiento 
paliativo del enfermo con enfermedad oncológica 
avanzada. Rev Cancer 2013;27:127-37. 

 7. Ferris FD, Balfour HM, Bowen K, Farley J, 
Hardwick M, Lamontagne C, et al. A model to 
guide patient and family care: based on nationally 
accepted principles and norms of practice. J Pain 
Symptom Manage 2002;24:106-23. 

http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en


Página deliberadamente en blanco



57© 2015. Elsevier España, S.L.U. Reservados todos los derechos

Capítulo 8

Necesidades multidimensionales 
de los enfermos y las familias

Xavier Costa

INTRODUCCIÓN

A lo largo de este Manual se ha ido comen-
tando la importancia de realizar una valora-
ción multidimensional del paciente y de su 
entorno, aspecto que concretamos con más 
detalle en este capítulo. En concreto, se ex-
plica una sistemática para la evaluación de 
todas las dimensiones de los pacientes.

Existen distintos antecedentes, con diver-
sos modelos teóricos y metodologías:

•	 Modelo del «dolor total»1: basado en una 
concepción holística del síntoma «dolor», 
valorando sus dimensiones físicas, so-
ciales, psicológicas y espirituales. Es el 
modelo inicial de los cuidados paliativos.

•	 Modelo de Virginia Henderson2: modelo 
de valoración de necesidades con una sis-
temática y una metodología específicas 
muy implantado en enfermería de aten-
ción primaria y también hospitalaria.

•	 Valoración geriátrica integral: plantea 
también una valoración multidimensional 
(valoración clínica, funcional, cognitiva, 
social) y es el modelo habitualmente uti-
lizado por los profesionales de la geriatría 
y también de la atención primaria (incor-
porado en la sistemática de valoración de 
los pacientes del Programa de Atención 
Domiciliaria [ATDOM]).

•	 Modelo de necesidades multidimensio-
nal3: constituye una guía para la atención 

del paciente y su familia a través de la 
descripción de todas las dimensiones y 
sus respectivas necesidades que deben ser 
atendidas en todo el proceso evolutivo de 
la enfermedad.

Esta última propuesta recoge elementos im-
portantes de los modelos teóricos anteriores 
y plantea una evaluación desde una pers-
pectiva multidimensional centrada en el pa-
ciente y en su entorno familiar cuidador. Es 
un modelo muy útil para pacientes con en-
fermedades crónicas en estadios avanzados 
y situación de final de vida. A este modelo 
nos ceñimos para explicar el contenido de 
este capítulo.

NÚCLEO CENTRAL 
DE LA INTERVENCIÓN

El núcleo central de nuestra intervención 
lo constituye el paciente con enfermedad 
crónica avanzada y su entorno familiar más 
próximo, que ejerce la función de cuidador 
y que también participa en las decisiones y 
dilemas que puedan plantearse, sobre todo 
en las fases finales de la enfermedad, cuando 
el paciente tiene dificultades o es incapaz de 
tomar decisiones por sí mismo.

Es fundamental analizar las característi-
cas principales que definen a pacientes y cui-
dadores, ya que condicionarán la aparición de 
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diferentes respuestas adaptativas y orientarán 
a los profesionales en la implementación de 
las adecuadas medidas de soporte. La des-
cripción del perfil del enfermo y su familia 
debe incluir obligadamente algunos aspectos 
fundamentales, como:

•	 Características demográficas (edad, sexo).
•	 Características socioculturales (nivel de 

educación, país, cultura, etnia, idioma, 
tipo de alimentación, etc.).

•	 Valores personales, creencias, prácticas 
religiosas.

•	 Presencia de discapacidades.

Paciente y familia plantean en ocasiones di-
ferentes tipos de necesidades que requieren 
actuaciones conjuntas o más polarizadas en 
cada uno de ellos4,5. Cada integrante del nú-
cleo de atención puede aportar información 
de sus propias necesidades, pero también 
puede informar sobre las necesidades no 
expresadas por el otro. En este sentido, es 
común en la enfermedad crónica avanzada 
que la gravedad de la situación clínica y 
emocional (déficits, miedos, etc.) dificulte la 
expresión de las necesidades reales. También 
es habitual que los pacientes acostumbrados 
a vivir con su enfermedad crónica durante 
largos años dejen de considerar las limitacio-
nes que padecen como elementos anormales, 
lo que comporta una falta de expresión de 
necesidades y de demanda de ayuda6.

METODOLOGÍA DE LA 
EVALUACIÓN DE LAS NECESIDADES

La valoración de cada grupo de necesidades 
debe plantearse desde dos enfoques metodo-
lógicos aplicados de manera complementaria 
y balanceada, con el objetivo de aportar la 
máxima información útil para la intervención 
posterior.

Por un lado, un enfoque más cuantitativo, 
basado en la utilización de diferentes escalas. 
Las escalas constituyen instrumentos útiles 
y válidos para la cuantificación de ítems en 
las áreas funcionales, cognitivas, psicológi-
cas, sociales, etc. Dichas escalas facilitan 
la sistematización de nuestra evaluación de  
manera estructurada mediante preguntas a rea-
lizar a los pacientes y cuidadores. Permiten 

asimismo puntuar y categorizar los resulta-
dos, y facilitan el seguimiento longitudinal. 
Frente a estas características es necesario 
precisar también algunos inconvenientes, ya 
que su uso sistemático puede condicionar una 
aproximación fría, distante y poco oportuna, 
sobre todo cuando pretendemos evaluar o 
acercarnos a los problemas emocionales y es-
pirituales que habitualmente presentan estos 
pacientes. Por ello, deben aplicarse siempre 
con prudencia, teniendo en cuenta criterios 
de adecuación, oportunidad y respeto.

En segundo lugar, la entrevista clínica 
basada en el diálogo y la escucha activa nos 
permitirá una aproximación más cualitativa a 
las necesidades de pacientes y familias, apor-
tando información sensible y en el terreno 
emocional muy necesaria para entender me-
jor el contexto y plantear las estrategias de la 
intervención7. Para ello podemos utilizar es-
quemas de preguntas abiertas introductorias 
que generen respuestas en forma de relatos 
sobre vivencias, temores, preocupaciones y 
preferencias, en ocasiones no detectados por 
la anamnesis. Esta estrategia metodológica 
necesita más tiempo (implementación gra-
dual), un contexto adecuado (respetando la 
privacidad) y una comunicación basada en  
la empatía, la escucha activa y aquellos ele-
mentos que la enriquecen y modulan (verba-
les, no verbales, ritmo, límites escogidos por 
el paciente, etc.)8. Aunque es especialmente 
útil en el abordaje emocional y espiritual, en 
el de los aspectos éticos y de final de vida, 
también ayuda a evaluar el impacto en la vida 
diaria de los síntomas, déficits y limitaciones 
funcionales, sociales y cognitivas.

Finalmente, la situación evolutiva del 
proceso de atención provocará cambios en 
las necesidades, y por ello marcará priori-
dades para cada una de ellas en relación a 
la situación y las demandas del paciente y 
su familia9,10.

El planteamiento de las necesidades ba-
sado en el modelo desarrollado por Frank D.  
Ferris3 propone una valoración multidimen-
sional que afecta a varias áreas:

•	 Manejo de la enfermedad.
•	 Aspectos físicos.
•	 Aspectos prácticos.
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•	 Aspectos psicológicos y emocionales.
•	 Aspectos familiares y sociales.
•	 Aspectos espirituales.
•	 Cuidados al final de la vida.
•	 Duelo.

A estas necesidades hay que añadir los as-
pectos éticos, imprescindibles en la práctica 
diaria.

Una vez valoradas las necesidades de los 
pacientes y la familia debe compartirse la 
información, realizar la toma de decisiones, 
planificar los cuidados y finalmente com-
probar los acuerdos a que se ha llegado con 
paciente, familia y equipo. Todo ello se debe 
ir realizando de forma cíclica y periódica. 
De esta manera, se forma el llamado «cua-
dro de cuidados», tal como puede verse en 
la figura 8-1.

El cuadro de cuidados nos permite aplicar 
una metodología sistematizada a la valora-
ción de las necesidades y promueve la inter-
vención de las necesidades más afectadas. 
Esta metodología facilita la continuidad asis-
tencial, con un registro exhaustivo, y es un 
instrumento que permite la toma de decisio-
nes en el equipo, si bien es cierto que puede 
ser difícil de aplicar en cada visita.

En el capítulo 15, Procedimiento de 
identificación, se citan diferentes escalas que 
pueden utilizarse para la evaluación de estas 
necesidades que se explican a continuación.

NECESIDADES SOBRE EL MANEJO 
DE LA ENFERMEDAD

Hacen referencia a las características y la 
situación de las patologías que presentan los 
pacientes, así como a las medidas terapéuti-
cas y de confort que se plantean para cumplir 
los objetivos de la atención. Algunas de las 
acciones evaluativas propuestas serían:

•	 Revisión de las patologías: diagnósticos 
primarios y secundarios, condiciones 
crónicas, presencia de comorbilidad y 
multimorbilidad.

•	 Estadio evolutivo de la enfermedad, 
que nos permita identificar su gravedad 
y progresión, para poder formular una 
aproximación pronóstica.

•	 Trayectoria de la enfermedad previsible 
en el tiempo y crisis esperadas en su 
evolución11.

•	 Tratamiento actual y su resultado, que 
incluya los posibles efectos adversos del 

FIGURA 8-1 Necesidades multidimensionales. (Adaptada de Ferris FD, et al. A model to guide patient and family 
care: based on nationally accepted principles and norms of practice. J Pain Symptom Manage. 2002;24:10623.)
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tratamiento, la relación beneficio-riesgo- 
coste y la necesidad de conciliar la medi-
cación. Será necesario plantear de forma 
conjunta los objetivos terapéuticos que 
perseguimos y la posible adecuación 
 terapéutica (decidido con el paciente y su  
familia).

Para cada grupo de patologías emplearemos 
diferentes criterios y escalas que marcan la 
fase evolutiva de la enfermedad:

•	 Enfermedades respiratorias: clasificación 
GOLD (Global Initiative for Chronic 
Obstructive Lung Disease, basada en 
criterios espirométricos) e índice BODE/
BODEx (Body mass index, airflow Obs-
truction, Dysnea and Excercise capacity/
Exacerbations, basado en criterios de 
índice de masa corporal [IMC], espiro-
métricos, grado de disnea, capacidad de 
ejercicio, número de descompensaciones, 
etc.).

•	 Enfermedades cardíacas: clase funcio-
nal de la New York Heart Association 
(NYHA), criterios ecocardiográficos, etc.

•	 Enfermedades neurológicas (criterios de 
gravedad de los accidentes vasculares 
cerebrales en fase aguda o crónica).

•	 Enfermedades oncológicas: estadifica-
ción del cáncer.

•	 Enfermedades hepáticas crónicas: clasifi-
cación Child, MELDNa (Model for End-
stage Liver Disease and serum sodium) 
o BCLC (Barcelona Clinic Liver Cancer 
Staging System).

•	 Enfermedades renales crónicas: filtrado 
glomerular.

•	 Demencia: GDS/FAST (Global Dete-
rioration Scale/Functional Assessment 
Staging).

Existen algunos instrumentos que permiten 
determinar de manera aproximada el pronós-
tico y el tiempo de supervivencia12. En el caso 
de pacientes afectos de tumores sólidos, la 
Palliative Prognostic Score (PaP Score)13 
calcula la probabilidad de supervivencia al 
mes en relación a la presencia de síntomas 
(disnea, anorexia), el valor del índice de 
Karnofsky, una predicción clínica de la su-
pervivencia y algunos valores de laboratorio 

(número total de leucocitos y porcentaje de 
linfocitos).

Es útil también, como ya se ha señalado 
al principio, analizar mediante entrevista 
clínica los aspectos biográficos y el grado de 
información que posee el paciente del pasa-
do, el presente y el futuro de su enfermedad, 
que influyen en los procesos de sufrimiento, 
adaptación y expectativas hacia el futuro. 
Algunos elementos útiles a explorar son:

•	 Relato de la trayectoria de la enfermedad, 
la experiencia de convivir con ella y los 
procesos de adaptación que establece el 
paciente en todo el recorrido14,15.

•	 Conocimiento real que tienen el paciente 
y su familia acerca de sus enfermedades, 
la causa y la evolución (¿qué sabe de su 
enfermedad, qué le han explicado? ¿qué 
dudas tiene?).

•	 Conocimiento real que tienen el pacien-
te y la familia de la medicación crónica 
que está tomando (información sobre su 
utilidad e indicaciones), y los posibles 
problemas que ésta plantea (conciliación, 
efectos adversos).

•	 Participación del paciente y su familia 
en las decisiones a tomar (necesidad de 
pruebas complementarias y estudios, 
tratamientos, etc.) (¿qué le gustaría que 
hiciésemos por usted?).

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
FÍSICOS

Esta dimensión contempla diferentes áreas, 
como:

•	 Sintomatología: tipos de síntomas, causa, 
gravedad, factores agravantes, impacto 
físico y emocional, significado que re-
presentan para el paciente.

•	 Nivel de cognición, que podría determi-
nar, entre otros factores, la competencia 
del paciente.

•	 Capacitad motriz y sensitiva, así como 
posibles deficiencias que pudieran gene-
rar una discapacidad añadida.

La monitorización de los síntomas puede 
realizarse mediante diversos instrumentos 
de menor a mayor complejidad. Desde las 
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escalas visuales analógicas (EVA) o escalas 
numéricas verbales (ENV) individuales, que 
nos ayudan a cuantificar el dolor o cualquier 
otro síntoma presente (disnea, insomnio, náu-
seas y vómitos, depresión, ansiedad), hasta 
algunas escalas que las agrupan en un mis-
mo instrumento, como el ESAS (Edmonton 
Symptom Assesment System)16. Otro ejem-
plo de escala de mayor complejidad es la 
Palliative Care Outcome Scale (POS)17, que 
incluye el grado de control de los síntomas 
desde la opinión del paciente y también desde 
la mirada del equipo de profesionales res-
ponsables de su atención; aporta información 
sobre parámetros funcionales, de calidad de 
vida y también de efectividad de los equipos 
de cuidados paliativos.

La valoración cognitiva puede llevarse a 
cabo con instrumentos clásicos de cribado y 
administración rápida, como el test de Pfeif-
fer (Short Portable Mental Status Question
naire, SPMSQ)18, u otros más extensos, como 
el MiniMental State Examination (MMSE)19 
de Folstein y su adaptación y validación para 
la población anciana española (MiniExamen 
Cognoscitivo, MEC)20.

Debe tenerse presente también la existen-
cia de déficits sensoriales, muy prevalentes 
en los pacientes de edad avanzada, así como 
la presencia de fragilidad, concepto que se 
explica más detalladamente en el capítulo 9, 
Abordaje clínico del paciente con enferme
dades y condiciones crónicas avanzadas. La 
fragilidad puede medirse cuantitativamente 
con parámetros objetivos complejos, como 
los criterios de Fried21, pero también existen 
indicadores más simples y asequibles, como 
el IMC, la pérdida de peso >10% y los ni-
veles de albúmina (<2,5 g/dl), que aportan 
datos que orientan hacia el declive nutricio-
nal. Algunos instrumentos que identifican el 
deterioro precoz en la marcha y el equilibrio, 
como la escala de Tinetti22 y el Timed Up and 
Go Test23, también nos permiten una cierta 
aproximación a esta realidad.

Más allá de esta valoración cuantitativa 
también es útil y necesario conocer el im-
pacto que provoca la sintomatología sobre 
el paciente y su familia, tanto en la esfera 
orgánica como en la emocional, mediante 
preguntas abiertas exploratorias que faciliten 

la expresión de contenidos más sutiles no 
detectados (¿cómo se encuentra hoy? ¿qué 
síntomas le provoca la enfermedad y cuál de 
ellos le preocupa y le molesta más?).

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
PRÁCTICOS

Su estudio incluye la valoración funcional e 
instrumental de las tareas que debe desem-
peñar el paciente en su día a día, que habi-
tualmente sufren un gran impacto y deterio-
ro progresivo durante todo el proceso de la 
enfermedad. Delimita aspectos que deberán 
cubrirse de forma parcial o total con nuevos 
recursos de ayuda que habría que planificar. 
Nos referimos específicamente a:

•	 Actividades básicas de la vida diaria 
(ABVD) necesarias para su autocui-
dado (alimentación, cuidado personal, 
continencia en la deposición y micción, 
deambulación y desplazamientos, etc.).

•	 Actividades instrumentales de la vida 
diaria relacionadas con el medio en que 
vive el paciente y necesarias para man-
tener su independencia (cocinar, tareas 
domésticas, uso del teléfono, transporte, 
manejo del dinero y la medicación).

•	 Cargas familiares (cuidado de otras perso-
nas o familiares), cuidado de mascotas, etc.

Existen desde hace tiempo escalas validadas 
muy útiles que cuantifican el grado de depen-
dencia de las ABVD en un momento dado, 
así como su evolución en el tiempo, entre 
la cuales tenemos el Índice de Barthel24. En 
el caso de las actividades instrumentales, el 
Índice de Lawton y Brody25 aporta mucha 
información acerca del impacto sobre áreas 
más complejas y con repercusión en la vida 
social del paciente. Existen otras escalas 
validadas en pacientes oncológicos, tales 
como el Índice de Karnofsky26 y el Palliative 
Performance Status (PPS)27.

Se pueden complementar los valores 
obtenidos en las escalas con un análisis más 
específico mediante entrevistas semiestruc-
turadas, preguntando sobre lo acontecido 
en un día «normal» en la vida del paciente. 
Los relatos obtenidos pueden documentar 
de manera precisa la repercusión de estas 
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limitaciones en áreas no incluidas en las 
escalas habituales, el grado de preocupación 
que generan las pérdidas y el efecto emocio-
nal del deterioro de la autonomía.

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
EMOCIONALES

La exploración de este grupo de necesidades 
necesita un clima de confianza previo y de-
berá iniciarse de forma gradual hasta lograr 
el grado de relación suficiente para abordar 
estos aspectos del terreno más personal y 
psicológico. Incluye la valoración de los 
siguientes aspectos:

•	 Características de la personalidad previa 
del paciente.

•	 Capacidad de respuesta frente a las crisis 
que causa la enfermedad, muchas veces 
condicionadas por las experiencias trau-
máticas vividas con anterioridad, perso-
nales o familiares (otras enfermedades 
previas, familiares fallecidos, etc.).

•	 Antecedentes personales de patologías 
de la esfera de la salud mental (ansiedad, 
depresión).

•	 Situación emocional, preocupaciones y 
miedos (a ser abandonado, a representar 
una carga para la familia, a la propia muer-
te, etc.).

•	 Control de las situaciones de pérdida que 
genera la enfermedad, preservación de la 
dignidad y mantenimiento de la indepen-
dencia.

•	 Conflictos, percepciones de culpa, estrés, 
afrontamiento de los cambios que implica 
la enfermedad en diferentes esferas.

•	 Cambios en la imagen de uno mismo, 
grado de autoestima.

•	 Expectativas actuales y de futuro para la 
toma de decisiones anticipadas.

La valoración afectiva puede realizarse me-
diante instrumentos de evaluación psicológica 
y neuropsicológica, como la Escala de Depre-
sión y Ansiedad de Goldberg28, muy útiles so-
bre todo como instrumentos de cribado; la Es-
cala de Hamilton29, utilizada en pacientes con 
diagnóstico previo de depresión, para valorar 
la gravedad de sus síntomas y la repercusión en 
la vida del paciente; y la Escala de Depresión 

Geriátrica de Yesavage30,31, muy adecuada para 
la detección de depresión en ancianos. Tam-
bién es posible utilizar, en algunas ocasiones, 
escalas de valoración breves como la EVA o 
la EVN referidas a síntomas de ansiedad, de-
presión o incluso «estado de ánimo».

Recientemente se ha confeccionado y vali-
dado en pacientes con enfermedades oncológi-
cas el Cuestionario de Detección del Malestar 
Emocional (DME)32, instrumento que per-
mite explorar y puntuar aspectos emocionales  
del paciente mediante una serie de preguntas 
relacionadas con el estado de ánimo, las preo-
cupaciones actuales sobre diferentes áreas y 
las dificultades que conllevan. Las respuestas 
se miden con puntuaciones de menos a más, y 
finalmente se complementa con la observación 
de signos externos de malestar.

El sufrimiento emocional del paciente y 
la familia, muy presente en todo el recorrido 
de la enfermedad, necesita ineludiblemen-
te un abordaje especial basado en técnicas  
y habilidades comunicativas (escucha activa) y  
relacionales (empatía), aportando elementos 
para el control emocional, para la solución de 
los problemas y para la toma de decisiones 
compartida. De nuevo puede iniciarse el diá-
logo utilizando preguntas abiertas introducto-
rias, en la línea de ¿cómo siente actualmente 
su estado de ánimo?, ¿qué preocupaciones 
tiene en este momento?, ¿qué es lo que más 
le preocupa? o ¿tiene miedo de alguna cosa?, 
que faciliten la expresión del paciente y la 
liberación de su carga emocional.

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
FAMILIARES Y SOCIALES

La exploración de estas necesidades implica, 
en primer lugar, la valoración del entorno 
familiar y cuidador que rodea al paciente, así 
como de las relaciones que se establecen den-
tro de este núcleo. Su estudio supone analizar 
cuestiones importantes, como:

•	 Estructura familiar (miembros y organi-
zación familiar) y rol del paciente dentro 
de ella.

•	 Características y necesidades del cuidador 
principal: aspectos relacionados con la 
sobrecarga y la protección del cuidador.
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• Vínculos con el entorno familiar y segu-
ridad que aporta al paciente.

•	 Delegación en la toma de decisiones, en 
las actuaciones clínicas y en otros aspec-
tos legales (poderes legales para decidir 
los cuidados sanitarios, testamento, cus-
todia de los hijos o personas con dis-
capacidad).

En segundo lugar, más allá del núcleo fami-
liar, es también fundamental la valoración 
del entorno social próximo que representa el 
contexto histórico y actual al cual pertenece 
el paciente, y con el que interactúa y se co-
munica. Delimitaríamos varias dimensiones 
de gran importancia:

•	 Valores culturales y creencias relaciona-
das con el grupo social al que pertenece.

•	 Rol social y cambios que se producen 
derivados de la enfermedad crónica evo-
lucionada (aislamiento, etc.).

•	 Vínculos, seguridad con el entorno social 
y pérdidas que conlleva el proceso de la 
enfermedad.

•	 Aspectos de privacidad e intimidad que 
el paciente desea mantener.

•	 Aficiones y rutinas que ayudan en el día 
a día, pérdidas en estas áreas derivadas 
del deterioro funcional y cognitivo que 
aparece a medida que progresa la enfer-
medad.

•	 Recursos económicos (actuales y cam-
bios propiciados por elementos externos, 
tales como crisis económicas).

Es fundamental conocer la estructura familiar 
a la cual pertenece el paciente, así como los 
vínculos y las relaciones que se establecen 
entre todos sus integrantes. En esta línea, el 
Genograma familiar es un instrumento de 
gran utilidad que permite conocer de forma 
gráfica y estructurada a los miembros de la 
familia que rodea al paciente y las conexiones 
que crean entre todos ellos, especialmente 
con el paciente. Aporta información sobre el 
grado de soporte que recibe el paciente y las 
claves para planificar posibles actuaciones 
sobre el núcleo familiar.

Es necesario también profundizar en la va-
loración especifica del cuidador, persona que 
acompaña al paciente, supervisa y administra 

cuidados, y que comparte el sufrimiento y 
las pérdidas que provoca la enfermedad a 
medida que progresa. La Escala de Zarit33 es 
un instrumento clásico y validado, utilizado 
inicialmente en cuidadores de pacientes con 
demencia, pero que luego se ha generalizado 
a otros tipos de pacientes (cuidados paliativos, 
etc.). Es un test autocumplimentado que de-
termina el grado de sobrecarga y el impacto 
que produce en el cuidador el proceso de 
cuidar en diferentes áreas (física, psíquica, 
actividad social y recursos económicos).

Para la valoración de situaciones de 
riesgo social pueden utilizarse escalas am-
pliamente conocidas, como la Escala de 
Gijón (Valoración social en el anciano)34, 
que evalúa diferentes áreas sociofamiliares 
(situación familiar, vivienda, relaciones y  
contactos sociales, apoyos de la red social 
y situación económica). Otra escala similar  
para la evaluación social es la Escala OARS35,  
escala adaptada para población española que 
realiza una valoración social multidimensio-
nal de las áreas familiares, recursos sociales, 
recursos económicos, salud mental, salud 
física y también las capacidades para realizar 
las actividades de la vida diaria (AVD). Todas  
ellas nos orientarán en la planificación de 
intervenciones sociales (asignación y coor-
dinación de recursos, etc.).

Es necesario profundizar más allá de las 
escalas para identificar cómo interfiere la 
enfermedad en los vínculos que el paciente 
había establecido con su entorno familiar y 
social próximo, lo que es la causa del ais-
lamiento que padecen estos enfermos. Las 
barreras arquitectónicas presentes en las 
viviendas (escaleras sin ascensor), la gra-
vedad de los síntomas invalidantes que difi-
cultan o impiden que el paciente salga y se 
comunique con su medio social, provocan o 
agravan más aún este aislamiento. Mediante 
la entrevista clínica podremos explorar es-
tos elementos, preguntando abiertamente 
sobre dichos déficits: ¿cómo ha afectado su 
enfermedad a las relaciones con su entorno 
familiar? ¿cómo ha afectado su enfermedad a 
les relaciones con su entorno social, vecinos, 
amigos, conocidos? La información obtenida 
nos orientará en el diseño de redes de apoyo y 
para potenciar elementos útiles ya existentes 
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o modificaciones en el domicilio que faciliten 
la movilidad.

En este apartado también es indispen-
sable valorar la presencia de dificultades 
económicas en el núcleo familiar, propias 
del grupo o clase social al que pertenece o 
que hayan aparecido recientemente por el 
efecto de crisis (crisis económicas globales o 
específicas), que generan un descenso de los 
recursos necesarios o un agravamiento de la 
situación socioeconómica previa.

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
ESPIRITUALES

Los aspectos espirituales son a menudo un 
área olvidada en la valoración multidimen-
sional de estos pacientes. En primer lugar, se 
debe tener en cuenta que espiritualidad no es 
sinónimo de religión.

Los eventos biográficos acontecidos du-
rante la vida del paciente ayudan a los profe-
sionales a entender las claves del desarrollo del 
proceso final. Estos mismos elementos podrán 
ser muy útiles para el paciente en la gestión 
de su experiencia del final de la enfermedad, 
ya que le permiten afrontar la muerte con un 
sentimiento de realización, de reconciliación 
y de paz36. Se deben explorar aspectos como:

•	 Sentido de la vida, como sentimiento exis-
tencial y trascendental que ayuda a pro-
yectar el valor de las experiencias vividas 
(éxitos y fracasos), y que aporta la paz 
necesaria (reconciliación) para gestionar 
el desenlace del final de la vida.

•	 Significados y propósitos de la vida 
(ideales personales, políticos y sociales), 
y su realización y cumplimiento.

•	 Valores, creencias, prácticas religiosas 
específicas; de qué manera el paciente 
las utiliza como elemento para superar 
las adversidades.

•	 Asesores espirituales (sacerdotes, ami-
gos, prácticas religiosas específicas).

•	 Símbolos.

La aproximación a las necesidades espirituales 
obliga a un planteamiento de la entrevista a par-
tir de un grado de confianza profundo que per-
mita al paciente expresar sentimientos íntimos 
y a veces difíciles de verbalizar. Por ello, su 

análisis debe ser muy cuidadoso y respetuoso, 
siguiendo el ritmo que marque el paciente. Re-
cientemente se han diseñado en nuestro medio 
algunos instrumentos que ayudan a sistematizar 
la evaluación de la espiritualidad37, teniendo 
en cuenta que el procedimiento debería ser 
muy individualizado y personalizado. Algunas 
preguntas que podrían iniciar el diálogo con el 
paciente y la familia son:

•	 ¿Tiene alguna creencia religiosa o de otro 
tipo?

•	 ¿Esta creencia le ayuda en situaciones 
difíciles?

•	 ¿Qué le ayuda a hacer frente a las adver-
sidades y a seguir adelante?

•	 ¿Qué le hace sentirse seguro?
•	 ¿Qué sentido tiene la vida?
•	 ¿Qué es lo que más valora en su vida?
•	 ¿Le preocupa alguna cosa de su futuro o 

del de su familia en relación a las enfer-
medades que padece?

•	 ¿Ha pensado cómo será el futuro a medi-
da que su enfermedad avance?

NECESIDADES SOBRE ASPECTOS 
ÉTICOS

Son importantes a la hora de definir y planificar 
determinadas actuaciones sobre el paciente. La 
toma de decisiones al final de la vida estará 
condicionada por el grado de autonomía del 
paciente, su competencia y los objetivos tera-
péuticos que se planteen38. Estas decisiones de-
ben ser compartidas con el paciente y también 
con la familia cuando éste, por circunstancias 
de su situación personal (deterioro cognitivo, 
incapacidad para la toma de decisiones) no 
pueda aportar su opinión. Los profesionales 
deben promover y estimular proactivamente 
esta participación en diferentes aspectos:

•	 Toma de decisiones anticipadas (plan de 
decisiones anticipadas)39, delegación en 
la toma de decisiones cuando el paciente 
no pueda hacerlo.

•	 Dilemas que plantean la atención y el 
seguimiento del paciente y su enferme-
dad (lugar más adecuado para atender 
al paciente, necesidad de más estudios 
complementarios, atención terapéutica 
intensiva o de confort, etc.).
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•	 Comunicación e información, valorando 
si existe protección informativa, con 
respeto a la voluntad del paciente a la 
hora de dar las informaciones sobre la 
patología que padece y su pronóstico; 
determinar lo que el paciente quiere saber 
y lo que no.

•	 Adecuación de los tratamientos y deci-
siones sobre la limitación del esfuerzo 
terapéutico y la sedación paliativa.

El abordaje de las decisiones anticipadas 
debería ser gradual y precoz, iniciándose 
cuando la enfermedad progresa en gravedad 
sintomática o aprovechando las crisis que 
puedan presentarse. El proceso debe basarse 
en un ambiente de confianza, respeto y es-
cucha activa. Se pueden abrir espacios de 
diálogo y reflexión con preguntas como:

•	 ¿Qué sabe de su enfermedad?
•	 ¿Qué más desearía saber?
•	 ¿Qué le preocupa de su enfermedad?
•	 ¿Cómo le gustaría que tratasen su enfer-

medad?
•	 ¿Dónde le gustaría ser atendido si la su 

enfermedad empeorara (hospital, domi-
cilio, otras propuestas)?

•	 En caso de no mejorar, ¿qué desearía que 
hiciésemos?

•	 ¿Si algún día no pudiera tomar decisiones 
por sí mismo, en quién delegaría?

Si es posible, y el paciente expresa su 
conformidad, sería deseable la redacción 
del documento de voluntades anticipadas 
(DVA) o testamento vital, que recogería por 
escrito la información sobre las preferencias 
y los deseos del paciente para su atención en 
situaciones que comprometan la expresión 
de su voluntad (coma, deterioro cognitivo). 
También puede plantearse la posible delega-
ción en la toma de decisiones en una segunda 
persona (o representante), que decida por el 
paciente cuando éste ya no pueda hacerlo.

NECESIDADES SOBRE LOS 
CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Comportan la preparación de los aspectos 
directamente relacionados con el final de la 
vida cuando la enfermedad llega a su fin. 

Son aspectos difíciles de tratar y requieren 
la expresión libre del paciente de sus últimas 
voluntades. En ocasiones, los profesionales u 
otros interlocutores válidos pueden plantear 
de forma muy cuidadosa algunas recomenda-
ciones hacia familiares o el paciente mismo, 
que puedan servir para planificar situacio-
nes que serán difíciles de resolver cuando 
el paciente haya fallecido. Entre ellas cabe 
destacar:

•	 Aspectos de «cierre de la vida»: finaliza-
ción de negocios, relaciones, despedida 
de personas queridas, etc.

•	 Entrega de presentes (objetos, dinero,  
donación de órganos, pensamientos, etc.).

•	 Preparación para una muerte esperada. 
Anticipación a los cambios.

•	 Cuidados de la fase de agonía.
•	 Preferencias y deseos explícitos sobre el 

funeral.

Al tratarse de temas altamente sensibles 
y en ocasiones dolorosos, el planteamiento 
de estas necesidades requiere un alto grado 
de confianza y una implementación cuida-
dosa. En este sentido podrían participar, a 
petición del paciente, diversos interlocutores 
(profesionales, familiares, amistades, líderes 
religiosos, etc.).

NECESIDADES SOBRE EL DUELO

El fallecimiento del paciente no comporta el 
final del proceso de valoración y de atención. 
Se debe prolongar el seguimiento evolutivo 
durante la fase posterior del duelo, en el cual 
resulta necesario supervisar la repercusión 
de la pérdida en el cuidador principal y en su 
entorno familiar más cercano. Este proceso 
comporta unas necesidades que deberán ser 
evaluadas y atendidas de forma precoz, ya que 
en ocasiones el duelo se anticipa y se produce 
cuando el paciente aún no ha fallecido, gene-
rando un impacto emocional en la familia que 
asiste el final del proceso de la enfermedad11.

La valoración de estas necesidades con-
lleva la supervisión y la realización de di-
fewrentes tareas:

•	 Preparación para la pérdida (cuidador y 
familia).
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• Valoración del duelo (duelo normal, due-
lo patológico, etc.).

•	 Acompañamiento del duelo y seguimien-
to de su curso (fases: shock-negación, ira, 
pacto-negociación, depresión y acepta-
ción).

•	 Facilitar su resolución (hacer real la pér-
dida, expresión de los sentimientos, dar el 
tiempo necesario, ayudar en el proceso de 
vivir sin la persona difunta, seguimiento 
de conductas adaptativas, identificación 
de patología y su tratamiento, etc.).
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Capítulo 9

Abordaje clínico del paciente 
con enfermedades y condiciones 
crónicas avanzadas

Jordi Amblàs Novellas

UNA SITUACIÓN CLÍNICA 
HABITUAL

María tiene 81 años y presenta una estenosis 
aórtica severa. Además padece una diabetes 
mellitus tipo 2 con vasculopatía periférica 
(que condiciona una úlcera arterial de evo-
lución tórpida), una neoplasia de mama en 
tratamiento hormonal y una demencia tipo 
Alzheimer en fase moderada (GDS 5). Vive 
con su marido y no tienen hijos. El último 
año ha tenido tres ingresos por exacerbacio-
nes de su enfermedad cardíaca, que han con-
dicionado progresivamente su funcionalidad; 
requiere un caminador para desplazarse y 
prácticamente no sale de casa. En el último 
mes ha sufrido dos caídas (que han motivado 
un aumento de la dependencia funcional) y 
pérdida de peso condicionada por la apari-
ción de disfagia y delirium.

INTRODUCCIÓN

El proceso hacia el final de la vida, entendido 
como la última fase del ciclo vital (que puede 
oscilar desde pocos días hasta muchos me-
ses), viene condicionado por múltiples varia-
bles y es estrictamente individual. De esta 
multifactorialidad causal, combinada con la 
singularidad interindividual en la forma de 

presentación clínica, se deriva la complejidad 
de su abordaje, que va desde el proceso de 
identificación, pasando por la planificación 
avanzada, hasta la toma de decisiones clíni-
cas complejas.

Ante esta realidad incierta, los profesio-
nales buscan encontrar indicadores pronós-
ticos definitivos, obstinados en intentar iden-
tificar a los pacientes que con toda seguridad 
morirán. Con esta actitud se intenta «preser-
var» a los pacientes del nihilismo terapéutico, 
reservando los cuidados paliativos para aque-
llas situaciones en que el final de la vida ya 
parece inevitable (a veces en situación de 
agonía). Este hecho es fruto de la parálisis 
pronóstica1: ante la incertidumbre generada 
por el desconocimiento de las trayectorias de 
las enfermedades (¿realmente está María en 
situación de final de vida?, ¿qué trayectoria 
clínica es esperable que presente?), los pro-
fesionales tienden a responder con una aten-
ción dicotómica (¿es candidata a tratamiento 
curativo o paliativo?). La razón fundamental  
de este hecho radica en la visión tradicional de  
creer que los objetivos de curar y prolongar 
la vida son incompatibles con el objetivo de 
disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad 
de vida. La visión dicotómica (fig. 9-1 A) 
comporta que los pacientes con enfermeda-
des avanzadas reciban tratamientos agresivos 



Capítulo | 9  Abordaje clínico del paciente con enfermedades y condiciones...70

y no se inicien los tratamientos con objetivo 
sintomático hasta que el pronóstico está muy 
claro y la muerte es inminente.

Dada la situación de enfermedad de órga-
no avanzada, vulnerabilidad en las áreas cog-
nitiva y del aparato locomotor, y aparición 
de síntomas mal controlados y síndromes 
geriátricos, es lícito pensar que María pueda 
estar en situación de final de vida. La cues-
tión es: ¿seguro que está en situación de final 
de vida? ¿Es imprescindible saber con toda 
seguridad el pronóstico de la paciente?¿Qué 
hacemos? ¿Cómo lo hacemos?

Un abordaje clínico racional de los pa-
cientes con enfermedades y condiciones cró-
nicas avanzadas precisa dos condiciones que 
deberían ser ineludibles y complementarias, 
más allá de los aspectos relacionados con la 

planificación de decisiones anticipada ya re-
flejadas en otros capítulos de este mismo libro:

1. Del pronóstico a la necesidad: frente a esta 
visión dicotómica, se propone un enfoque 
progresivo (fig. 9-1 B) en el cual los cui-
dados paliativos son ofrecidos a medida 
que se van desarrollando las necesidades, 
ya estén relacionadas éstas con las enfer-
medades, con las características indivi-
duales de cada persona o con el entorno 
familiar o de soporte. Si el eje vertebrador 
en la atención a estos pacientes pasa del 
pronóstico a centrarse en sus necesidades, 
será suficiente con identificar aquellos 
pacientes que es razonable que puedan 
morir a lo largo de los próximos meses y 
detectar sus necesidades con objetivo de 

FIGURA 9-1 Atención dicotómica versus atención progresiva. (Adaptada de Lynn J, Adamson D. Living well  
at the end of life. Adapting health care to serious chronic illness in old age. Washington: Rand Health; 2003.)
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cubrirlas2. Al otro extremo, la atención 
a personas con enfermedades crónicas 
avanzadas desde un planteamiento uni-
dimensional, centrado básicamente en el 
pronóstico, tropieza con dos realidades 
ineludibles: en primer lugar, los modelos 
pronósticos pueden estimar con fiabilidad 
los resultados en un grupo poblacional, 
pero más difícilmente en individuos3; 
en segundo lugar, aunque parece claro 
el beneficio de la identificación precoz 
de aquellos pacientes que puedan estar 
en situación de final de vida, cuanto más 
prematuramente se intentan identificar 
más difícil resulta encontrar indicadores 
definitivos, y evidentemente es más senci-
llo asegurar que está en situación de final 
de vida un paciente en agonía que uno 
que pueda tardar unos meses en morirse, 
aunque en el primer caso probablemente 
ya será demasiado tarde para realizar un 
abordaje multidimensional precoz.

2. El segundo aspecto importante para 
abordar de forma adecuada a estos pa-
cientes es comprender las bases clínicas 
que condicionan el proceso hacia el final 
de la vida, no tanto con el objetivo de 
perfeccionar la exactitud pronóstica sino 
con el propósito de:
a. Poder identificar, idealmente de for-

ma precoz, aquellos pacientes que se 
puedan beneficiar de un modelo de 
atención basada en necesidades como 
el descrito. Ésta tendría que ser una 
habilidad básica de buena parte de los 
profesionales sanitarios.

b. Dicha identificación, basada necesa-
riamente en una valoración multidi-
mensional y que en algunos casos per-
mite detectar factores que pueden ser 
tratables y en ocasiones reversibles, a 
su vez es la base para la elaboración 
del plan asistencial específico y pro-
porcionado a la situación del paciente.

c. Finalmente, todo este proceso sis-
temático de análisis y comprensión 
de los factores inductores del final de  
la vida pueden facilitar la capacita-
ción de los profesionales en la toma 
de decisiones ante situaciones de 
complejidad.

BASES CLÍNICAS PARA LA 
IDENTIFICACIÓN DE PACIENTES 
EN SITUACIÓN DE FINAL DE VIDA

Desde hace años se han buscado marcadores 
que permitieran identificar de forma inequívo-
ca a los pacientes en situación de final de vida. 
Clásicamente se ha intentado hacerlo basán-
dose en criterios de gravedad centrados en 
órganos, que determinados de forma aislada 
han demostrado escasa capacidad pronóstica 
de supervivencia a medio término y aún en 
menor medida en los pacientes geriátricos4.

Paralelamente se ha ido constatado la 
importancia de una serie de condiciones más 
generales, con fuerte asociación a mortalidad, 
que progresivamente han sido incluidas en las 
nuevas herramientas pronósticas5-7: depen-
dencia funcional8 y desnutrición9, infecciones 
recurrentes y uso de recursos sanitarios10,11, y 
algunos síndromes geriátricos12 como delirio, 
disfagia, úlceras por decúbito y caídas de 
repetición.

Con el objetivo de facilitar el abordaje 
conceptual de los indicadores de final de  
vida, se proponen los conceptos de severidad  
y progresión13 como eje vertebrador de la 
medida de las diferentes variables. Así, po-
dríamos afirmar que la situación de final de 
vida viene determinada tanto por el grado 
de severidad y la progresión de las enferme-
dades como, sobre todo, por la suma de las 
condiciones crónicas generales, que cada vez 
se perfilan más como los marcadores más 
fiables de situación avanzada, sobre todo en 
población de «perfil geriátrico»14. Todo ello 
determina el grado de fragilidad: cuanto más 
criterios de severidad y mayor velocidad de 
progresión de cada una de las condiciones, 
más avanzada será la fragilidad.

Severidad

El concepto de severidad hace referencia a 
los criterios de gravedad de cada enfermedad 
crónica, que son aquellos que determinan el 
umbral de la disfunción orgánica lo suficien-
temente avanzada como para condicionar el 
pronóstico global del paciente. Algunos de 
estos criterios se encuentran resumidos en 
el tabla 9-1.
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En el caso de María, constatamos que 
presenta una estenosis aórtica con criterios de 
severidad, y que si se desestiman las opciones 
intervencionistas esta enfermedad probable-
mente condicionará su pronóstico. ¿Pero su 
pronóstico vendrá determinado sólo por esta 
circunstancia? ¿Qué papel desempeñan su 

comorbilidad (diabetes mellitus tipo 2, neo-
plasia de mama y demencia tipo Alzheimer) 
y las demás condiciones crónicas?

Aunque la comorbilidad había sido con-
siderada clásicamente como un factor deci-
sivo para los resultados de salud, desde la 
visión pronóstica podemos decir que es más 

TABLA 9-1 Criterios de severidad de cada una de las situaciones 
de cronicidad

Enfermedad Criterios de severidad

Enfermedad 
oncológica

Diagnóstico confirmado de cáncer metastásico (estadio IV) o en estadio III 
con escasa respuesta o contraindicación de tratamiento específico

Síntomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar de optimizar 
el tratamiento específico

Enfermedad 
pulmonar crónica

Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre exacerbaciones
Criterios espirométricos de obstrucción severa (VEMS <30%) o criterios 

de déficit restrictivo severo (CV forzada <40% o DLCO <40%)
Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia crónica domiciliaria
Insuficiencia cardíaca sintomática asociada

Enfermedad cardíaca 
crónica

Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre exacerbaciones
Insuficiencia cardíaca de clase III o IV de la NYHA, enfermedad valvular 

severa no quirúrgica o enfermedad coronaria no revascularizable
Ecocardiografía basal: FE <30% o HTAP severa (PAP >60)
Insuficiencia renal asociada (FG <30 l / min)

Enfermedad vascular 
cerebral (ictus)

Durante la fase aguda y subaguda (<3 meses postictus): estado vegetativo 
persistente o de mínima conciencia >3 días

Durante la fase crónica (>3 meses postictus): complicaciones médicas 
repetidas (o demencia con criterios de severidad postictus)

Enfermedad 
neurológica 
degenerativa: ELA, 
EM, Parkinson

Deterioro progresivo de la función física o cognitiva, o ambas
Síntomas complejos y difíciles de controlar
Disfagia/trastorno del habla persistente
Neumonía por aspiración recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

Enfermedad hepática 
crónica

Cirrosis avanzada en estadio C de Child (determinado fuera de 
complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento), 
MELDNa >30 o ascitis refractaria, síndrome hepatorrenal o hemorragia 
digestiva alta por hipertensión portal persistente a pesar de optimizar el 
tratamiento

Carcinoma hepatocelular en estadio C o D
Insuficiencia renal 

crónica
Insuficiencia renal grave (FG <15) en pacientes no candidatos 

a tratamiento sustitutivo ni trasplante
Demencia Demencia tipo Alzheimer con GDS ≥6c o equivalente

Aparición de marcadores globales de severidad y progresión

CV: capacidad vital; DLCO: capacidad de difusión de monóxido de carbono; ELA: esclerosis lateral 
amiotrófica; EM: esclerosis múltiple; FE: fracción de eyección; FG: filtrado glomerular; GDS: Global 
Deterioration Scale; HTAP: hipertensión arterial pulmonar; MELDNa: Model for End-stage Liver Disease 
and serum sodium; NYHA: New York Heart Association; PAP: presión media de la arteria pulmonar; 
VEMS: volumen espirado máximo en el primer segundo de la espiración forzada.
Adaptada del instrumento NECPAL CCOMS-ICO©. Gómez-Batiste X, et al. Identifying patients with chronic 
conditions in need of palliative care in the general population: development of the NECPAL tool and 
preliminary prevalence rates in Catalonia. BMJ Support Palliat Care. 2013;3:300-8.
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determinante tener criterios de severidad de 
una enfermedad principal que el número de 
enfermedades concurrentes que pueda tener 
el mismo paciente15.

El concepto de «severidad» también es 
aplicable a los marcadores más globales 
(funcionales, cognitivos, nutricionales, sín-
dromes geriátricos, síntomas, necesidades 
de soporte social, etc.) que, como ya se ha 
comentado, habitualmente son los indica-
dores más determinantes de final de la vida, 
al menos en los pacientes geriátricos. Entre 
los marcadores de severidad global con valor 
pronóstico independiente de mortalidad, cabe 
destacar la situación funcional y nutricional 
de los pacientes13.

Definido como el conjunto de actividades 
necesarias para mantener la autonomía en 
las actividades diarias, el estado funcional 
es de crucial importancia. Las medidas de 
estado funcional han demostrado un impor-
tante valor predictivo de la evolución, hasta 
el punto de poder afirmar que, al menos en 
el ámbito intrahospitalario, es el factor ais-
lado más importante en la predicción de la 
mortalidad16.

También la malnutrición se asocia a una 
pobre recuperación y a una mayor mortali-
dad en una amplia variedad de pacientes y 
situaciones. La prevalencia de la desnutrición 
es considerablemente alta en los pacientes 
hospitalizados (55-61% en diferentes po-
blaciones)17. En este grupo de pacientes se 
asocia a malos resultados de salud: aumento 
de la mortalidad, infecciones, reingresos hos-
pitalarios, úlceras…

En el caso de María, su comorbilidad 
(diabetes, neoplasia de mama y demencia en 
fase moderada) por sí sola probablemente no 
condicionaría significativamente su pronós-
tico si está controlada con un plan terapéuti-
co adecuado. Sin embargo, la gran novedad 
respecto a otras veces que tuvo que ingresar 
es que ahora presenta deterioro funcional 
en contexto de caídas, parámetros de des-
nutrición, aparición de disfagia y disfunción 
cognitiva en forma de síndrome confusional. 
Ante estas mismas circunstancias, anterior-
mente su marido no tenía problemas en su 
rol de cuidador principal, pero ahora todo 
es distinto.

La valoración de la severidad, pues, nos 
da una visión estática (una «foto») que nos 
permite hacernos una idea de cómo de afec-
tado o avanzado puede estar un paciente en 
relación a sus enfermedades y condiciones 
crónicas, pero un paciente puede presentar 
criterios de severidad que se mantengan cons-
tantes en el tiempo (p. ej., un paciente que 
presenta un ictus grave que le condiciona 
una dependencia funcional importante es-
tablecida, pero que no progresa). Así pues, en 
el abordaje de las personas con enfermedades 
crónicas avanzadas es importante completar 
esta visión más estática con una visión di-
námica, contextualizando la «instantánea» 
de severidad en la suma de fotogramas que 
determinan la «película» del final de la vida. 
Éste es el concepto de progresión.

Progresión

Los criterios de progresión aportan, pues, 
la visión dinámica necesaria para valorar la 
respuesta o refractariedad al plan terapéuti-
co específico para un paciente concreto, de 
manera que nos permite conocer si estamos 
ante una situación de enfermedad avanzada, 
pero estable, o estamos ante un proceso en 
franca progresión (las variables que persisten 
en el tiempo son las que tienen más valor 
predictivo). La valoración de la progresión de 
las variables es lo que permite certificar que 
la aproximación pronóstica ha sido adecuada, 
hasta el punto de poder afirmar que la falta 
de respuesta a un tratamiento adecuado es 
indicador de irreversibilidad y, por tanto, es 
indicativo de situación de final de vida.

En el ámbito poblacional, el comporta-
miento dinámico de los pacientes permite de-
finir las trayectorias clínicas de final de vida8, 
que son modelos conceptuales que explican 
las diferencias de comportamiento al final de 
la vida entre los pacientes. Estas trayectorias 
se construyeron a partir del análisis de miles 
de casos, y permiten definir un modelo sim-
plificado que facilita la comprensión de la 
evolución y de la compleja realidad de estos 
pacientes. De este modo, para el último año 
de vida de los pacientes con enfermedades 
crónicas progresivas se han descrito tres tra-
yectorias clínicas distintas (fig. 9-2):
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FIGURA 9-2 Trayectorias de final de vida. A) Trayectoria asociada a cáncer. B) Trayectoria asociada a enfermedad 
de órgano. C) Trayectoria asociada a demencia/predominio de fragilidad. (Adaptada de Lunney JR, et al. Patterns 
of functional decline at the end of life. JAMA. 2003;289:238792.)
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1. Una trayectoria (A) típicamente asociada 
al cáncer, caracterizada por una fase de 
cierta estabilidad o declinar lento, inte-
rrumpida por un deterioro marcado en las 
últimas semanas (a partir del momento en 
que empieza a no haber respuesta al tra-
tamiento específico y se decide priorizar 
la estrategia paliativa). La literatura sobre 
la progresión de la enfermedad sugiere 
que la identificación del punto a partir del 
cual un paciente inicia su etapa de final 
de vida es relativamente menos difícil 
en el paciente oncológico: los pacien-
tes con cáncer tienden a experimentar 
de forma más clara un declinar de su 
enfermedad, mientras que los pacientes 
no oncológicos presentan un curso de 
enfermedad menos predecible caracte-
rizado por múltiples cambios. Ésta es, 
pues, la trayectoria que más se adecua a 
los programas tradicionales de cuidados 
paliativos, habitualmente pensados para 
atender personas con un pronóstico cla-
ramente definido y en centros específicos. 
En el origen de la atención dicotómica 
(ahora denostada) probablemente sub-
yace el intento de extrapolar este modelo 
a los pacientes con otras trayectorias de  
final de vida; nótese la similitud de la cur-
va de declinar descrita por la trayectoria de  
cáncer (básicamente unimodal) con un 
modelo que pasa del «intentar curar» 
(múltiples abordajes terapéuticos del 
cáncer) al «paliar» (cuando ya no hay 
respuesta a ninguna de las propuestas de 
tratamiento).

2. Una trayectoria (B) asociada a pacientes 
con enfermedad de órgano (sobre todo 
insuficiencia cardíaca y enfermedad pul-
monar crónica, pero también hepática, 
renal, etc.), caracterizada por un declinar 
gradual, con episodios de deterioro agu-
do asociados a crisis/hospitalizaciones  
(habitualmente relacionadas con procesos 
intercurrentes, pero también por progre-
sión de la enfermedad) y recuperación 
parcial, con una vuelta gradual o aproxi-
mada al estado anterior con el tratamiento 
administrado. En este grupo es más difícil 
predecir en cuál de estas exacerbaciones 
llegará el momento de la muerte, que  

puede acontecer en una de las crisis o 
por un deterioro progresivo de la función 
del órgano. Por este motivo, las personas 
con insuficiencia cardíaca, por ejem-
plo, parecen tener menos conocimiento 
formal de su diagnóstico y pronóstico, 
probablemente debido a la dificultad en 
la predicción y a la falta de disponibilidad 
para plantear el tema por falta de comu-
nicación abierta con los profesionales 
sanitarios18. Esta dificultad pronóstica es 
avalada por múltiples estudios19,20, tanto 
en insuficiencia cardíaca como en enfer-
medad pulmonar crónica, que han cons-
tatado que las herramientas pronósticas 
basadas sólo en criterios de severidad de 
órgano predecían una supervivencia de 
por lo menos 6 meses en personas que 
murieron antes de 1 semana.

3. Una trayectoria (C) de enfermedad por 
declinar progresivo (clásicamente aso-
ciado a demencia o en ancianos con pre-
dominio de vulnerabilidad/fragilidad), 
con un deterioro más lento y mantenido 
asociado a pérdida de reserva en dife-
rentes dominios: funcional, nutricional, 
cognitivo, etc. Este deterioro puede estar 
precipitado por procesos intercurrentes  
(a veces «menores») que condicionan una 
pérdida de reserva de salud por acúmulo 
de déficits. La muerte, muchas veces di-
fícilmente previsible, suele venir preci-
pitada por una enfermedad aguda, como 
por ejemplo una neumonía o una fractura  
de fémur.

La distribución poblacional de las muertes 
según las diferentes trayectorias es: aproxi-
madamente un tercio de todas las muertes 
siguen la trayectoria de enfermedad de órga-
no, otro tercio corresponden a la trayectoria 
de pacientes con demencia/vulnerabilidad, 
una cuarta parte de los pacientes presentan 
la trayectoria de enfermedad oncológica y, 
finalmente, una doceava parte mueren de 
muerte súbita21.

Algunas enfermedades pueden seguir 
ninguna, alguna o todas las trayectorias.

En el caso de María, por ejemplo, parece 
que hasta el momento en su evolución ha 
predominado el patrón de enfermedad de 
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órgano avanzada (tres ingresos por exacer-
baciones en 1 año), aunque en la aparición de 
deterioro funcional, nutricional y cognitivo 
progresivo podemos percibir una trayectoria 
de declinar progresivo. Es difícil saber, en 
el momento actual, si descubriremos que 
la neoplasia de mama dejó de responder al 
tratamiento hormonal y que se trata de una 
enfermedad diseminada que condicionará 
una trayectoria más rápidamente progre-
siva, propia de la enfermedad oncológica. 
En todo caso, es evidente que su situación 
clínica está en progresión, y que la ausencia 
de respuesta a un plan terapéutico adecuado 
y proporcionado, que tenga en cuenta todos 
los problemas activos detectados, será una 
señal inequívoca de mal pronóstico.

Las ventajas del abordaje del final de la 
vida desde el análisis de las trayectorias son 
múltiples:

1. En primer lugar, permite a los profesio-
nales plantearse si las intervenciones que 
se están realizando son proporcionales a 
su situación evolutiva.

2. En segundo lugar, el conocimiento de la 
trayectoria por parte del paciente trans-
mite sensación de control respecto a la 
enfermedad21 y puede ayudar al diálogo 
con el paciente y la familia para facilitar 
el proceso de información sobre las ex-
pectativas de vida (es probable que no 
tengamos una respuesta concreta, pero 
podemos aportar conocimiento respecto 
a cuál será la evolución más probable), 
facilitando el empoderamiento del pa-
ciente y la familia, así como en la toma 
de decisiones de los clínicos.

3. Finalmente, el análisis de estas trayec-
torias pone sobre la mesa el debate de 
hasta qué punto los diversos modelos 
de atención serán apropiados para las 
personas con diferentes trayectorias de 
enfermedad. El modelo de cuidados 
paliativos típico del paciente con cáncer 
podría no ser apropiado para personas 
con una trayectoria de enfermedad de 
órgano o demencia. En las trayectorias 
clínicas de enfermedades distintas del 
cáncer, además de caracterizarse por 
una mayor incertidumbre pronóstica, 

las necesidades de atención paliativa 
suelen ser más prolongadas, pero menos 
intensas, y probablemente requieran un 
modelo de atención paliativa adaptada a 
sus peculiaridades.

No obstante, el modelo de trayectorias clí-
nicas también tiene algunas restricciones. 
La principal dificultad está, como sucede 
habitualmente, en cómo operativizar esta 
«trayectorización». La realidad individual de 
cada paciente suele ser más compleja que la 
que pueden proponer los modelos poblacio-
nales, como constatamos en el trabajo asis-
tencial diario y como han reflejado algunos 
estudios22.

¿Pero cómo saber si María tiene suficien-
te «grado de reserva» para hacer frente a sus 
problemas de salud actuales, existiendo una 
posibilidad plausible de reversibilidad si se 
intensifica el tratamiento?¿Y si estamos ante 
una paciente con una «reserva crítica» y alta 
vulnerabilidad en la que es preferible evitar 
las intervenciones agresivas no orientadas 
exclusivamente a mejorar el control sintomá-
tico? ¿Qué factores hay que tener en cuenta 
para elaborar una propuesta de intervención?

La respuesta a estas preguntas habituales 
en la toma de decisiones para los pacientes en 
situación de final de la vida las encontramos 
en el concepto de «fragilidad».

FRAGILIDAD

A lo largo de los últimos años se ha cons-
tatado una variación demográfica en la morta-
lidad, y esta tendencia se mantendrá; es más, 
habrá un incremento de defunciones (apro-
ximadamente un 17% entre 2012 y 2030), 
sobre todo de personas mayores de 85 años 
y con gran comorbilidad23. Cerca del 75% de  
las personas que morirán lo harán a causa  
de enfermedades crónicas evolutivas, con alta 
necesidad de cuidados y mucha frecuentación 
de servicios sanitarios y sociales, y que van a 
requerir tomas de decisiones clínicas impor-
tantes24. La atención a este grupo de pacientes 
a menudo está condicionada por la escasa 
cultura de atención paliativa en pacientes «no 
cáncer» y la incertidumbre pronóstica relacio-
nada con la situación de la multimorbilidad25 
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(la condición crónica más prevalente) y la 
alta prevalencia de marcadores globales de 
severidad y progresión (funcionales, nutri-
cionales, cognitivos, síndromes geriátricos,  
síntomas, etc.). Todos estos pacientes tienen 
como común denominador su situación de 
fragilidad, y es por este motivo que su valo-
ración tiene especial importancia.

A medida que las personas envejecen 
tienden a acumular enfermedades y condi-
ciones crónicas que implican disfunciones 
en los diferentes sistemas de su fisiología, 
condicionando finalmente déficits que se 
manifiestan en distintos dominios:

1. Funcional: en forma de declive, altera-
ciones de la marcha y caídas, síndrome 
de inmovilidad, etc.

2. Cognitivo: en forma de deterioro, sín-
drome confusional, etc.

3. Nutricional: en forma de anorexia, desnu-
trición y sus consecuencias más habitua-
les (úlceras por decúbito, infecciones, etc.).

4. Otros: aparición de síndromes geriátricos 
(disfagia, estreñimiento, etc.), dificultades  
en el manejo sintomático y dificulta-
des en la esfera social (claudicación del 
cuidador principal, institucionalización).

Dicho de otro modo, si cuando nacemos dis-
ponemos de un «depósito de lleno salud», 
a medida que se acumulan enfermedades y 
condiciones crónicas este depósito se va va-
ciando, y cuanto más vacío está, más vulnera-
bles devenimos a nuevas enfermedades y más 
probabilidad de morir tenemos. Sin embargo,  
no todas las personas acumulan los mismos 
déficits ni a la misma velocidad, y no todas 
las personas de la misma «edad cronológica» 
tienen el mismo riesgo de morir: a menudo 
constatamos que alguno de nuestros pacien-
tes de 90 años «parece que tenga 60», pero 
también que alguno de los de 60 años, debido 
frecuentemente al acumulo de enfermedades, 
«parece que tenga 90». Esta «edad biológica» 
real de una persona, proporcional a su «re-
serva de salud», y que condiciona su grado 
de vulnerabilidad, es la fragilidad.

Entendida como una situación clínica 
multidimensional, la fragilidad se define co-
mo un estado de alta vulnerabilidad que sitúa 
al individuo en una situación de alto riesgo 

de malos resultados de salud, y está asociada 
a menor supervivencia, en especial cuando 
es avanzada y progresiva26. El concepto de 
«fragilidad» no responde a una situación 
clínica independiente, sino que podría con-
siderarse un indicador general y transversal 
de mortalidad, más allá de la trayectoria de 
enfermedad del paciente.

Medición de la fragilidad

Clásicamente se ha presentado a la fragilidad 
como un síndrome (síndrome de fragilidad), 
identificable según los criterios de Fried27: 
pérdida de peso no intencionada, debilidad, 
cansancio, lentitud en la velocidad de la 
marcha y bajo grado de actividad física.  
Esta aproximación es básicamente útil para la 
detección de la pre-fragilidad y la fragilidad  
inicial o moderada28, y es una buena herra-
mienta de identificación de individuos que 
puedan beneficiarse de acciones para preve-
nir la discapacidad.

Para una adecuada valoración de la fragi-
lidad moderada-avanzada, que es el camino 
común hacia el final de la vida de muchos de 
estos pacientes (especialmente los mayores 
de 75 años), es imprescindible la evaluación 
de los diferentes dominios descritos. Esto es 
factible con:

1. Un abordaje más «cualitativo», a partir  
de una valoración multidimensional (p. ej.,  
una valoración geriátrica integral), que 
permita realizar una aproximación sobre 
el grado de fragilidad (inicial, moderada, 
avanzada o crítica) desde una valoración 
clínica individualizada de los diferentes 
dominios. Existen escalas de valoración 
clínica de la fragilidad29 que pueden fa-
cilitar esta aproximación a la fragilidad.

2. Un enfoque más «cuantitativo», factible a 
partir de la determinación de un acúmulo 
de déficits26. Basándose en el concepto de  
que la fragilidad es una consecuencia 
de la interacción de múltiples factores 
(físicos, mentales y sociales), es posible 
definir un índice de fragilidad30 a partir 
del cociente de déficits acumulados res-
pecto al total de déficits acumulables 
(fig. 9-3 A). Cuantos más déficits se 
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acumulan, más vacío está el «depósito 
de salud» y más vulnerable es la persona, 
hasta el punto de poder afirmar que la pro-
babilidad de morir está exponencialmente 
relacionada con el número de déficits y 
con la velocidad con que se acumulan 
(con un coeficiente de correlación >0,95) 
(fig. 9-3 B). Visto así, podríamos decir 
que el índice de fragilidad proporciona 
la medida de la reserva fisiológica, y que 
nuestra homeostasis tiene un límite de 
acumulación de déficits a los que poder 
hacer frente, cruzado el cual morimos.

Han sido múltiples los índices de fragilidad 
propuestos y todos ellos han demostrado 
una robusta asociación con la mortalidad, 
corroborando el modelo probabilístico en el 
cual el acúmulo de déficits es una función 
exponencial de la mortalidad. Todos ellos 
tienen en común la valoración de diversos 
dominios: funcionales, nutricionales, cog-
nitivos, síndromes geriátricos, sociales, 
enfermedades, etc.

Parece evidente que María es ahora una 
mujer frágil. ¿Pero cuánto? ¿Qué importancia 
tiene determinar el grado de fragilidad?¿Pue-
de ayudarnos en la toma de decisiones? Si 
valoramos los déficits que ya ha acumulado 
María (16) respeto al total de déficits acu-
mulables (33) (fig. 9-4), constatamos que 

estamos ante una situación de fragilidad 
importante (índice de fragilidad = 0,48), con 
una probabilidad de supervivencia de unos 
pocos meses. Y este hecho tiene varias im-
plicaciones.

Implicaciones de la fragilidad 
en la asistencia a pacientes 
en situación de final de vida

La fragilidad tiene implicaciones importantes 
en el abordaje de las necesidades de atención  
de los pacientes en situación de final de  
vida31. Al reconocer la fragilidad y medirla 
de forma objetiva puede mejorar la compren-
sión del proceso de morir, ya que:

1. La cuantificación del grado de fragilidad 
nos permite conocer el grado de vulne-
rabilidad de los pacientes, que puede ir 
desde una situación de «alta reserva» 
hasta una situación de «reserva crítica». 
Esta información será muy relevante en 
la toma de decisiones clínicas, facilitan-
do la proporcionalidad: en el caso de un 
paciente con fragilidad muy avanzada 
contrastada, se recomendará evitar las 
intervenciones que son inútiles o gravo-
sas, que no ayuden a mejorar el control 
sintomático y que puedan empeorar la 

FIGURA 9-3 A) Fórmula para el cálculo del índice de fragilidad. B) Supervivencia en relación al índice de 
fragilidad: cuanto mayor es el índice de fragilidad (0,1, 0,2, 0,3, 0,4, 0,5), menor es la supervivencia esperable. 
(Adaptada de Rockwood K, Mitnitski A. Frailty defined by deficit accumulation and geriatric medicine defined by 
frailty. Clin Geriatr Med. 2011;27:1726.)
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cognición y la función. En cambio, ante 
el mismo proceso clínico en un paciente 
aún con cierto grado de reserva, puede te-
ner sentido realizar un esfuerzo diagnós-
tico adicional o una prueba terapéutica 
específica.

2. La fragilidad requiere ineludiblemente 
una valoración de múltiples dimensio-
nes o dominios (al fin y al cabo, estamos 
realizando una valoración multidimen-
sional cuantificada), que incluya las 
dimensiones funcionales, cognitivas y 
emocionales, y las circunstancias socia-
les, además de la comprensión de sus pro-
blemas médicos y de los síntomas que de 
ellas se derivan. Esta misma valoración 
multidimensional facilita e incluso in-
duce la elaboración de una propuesta de 
intervención también multidimensional, 
destinada a cubrir sus necesidades. La 
respuesta a este plan tiene implicaciones 
pronósticas claras: los pacientes podrán 
mejorar o estabilizarse (en caso de res-
puesta a la propuesta terapéutica), o 
empeorar o morir (en caso ausencia de 
respuesta, superando el umbral de déficits 
acumulables).

3. Así pues, el hecho de conocer el grado 
de fragilidad del paciente (severidad), 
así como la respuesta al plan terapéutico 
establecido (concepto de progresión), 

disminuye el grado de incertidumbre, 
facilita la comprensión de la realidad 
global del paciente y ayuda al proceso 
de diálogo con el paciente y la familia 
respecto a expectativas y objetivos.

4. Finalmente, la medida de la fragilidad 
permite estratificar a la población, fa-
cilitando así el diseño asistencial en la 
planificación asistencial.

¿CÓMO OPERATIVIZARLO 
INDIVIDUALMENTE?

Recordemos a la paciente del caso clínico 
descrito: María tiene 81 años y presenta una 
estenosis aórtica con criterios de severidad. 
Muestra criterios de progresión en sus con-
diciones crónicas (declive funcional, nu-
tricional y cognitivo) que condicionan una 
situación de fragilidad progresiva e indican 
que podría estar en situación de final de  
vida. Ante la evidencia de que pueda estar en 
situación de final de vida, se ha iniciado la 
discusión para realizar el proceso de planifi-
cación avanzada y la paciente ha manifestado 
su voluntad de «disfrutar de la vida hasta que 
mi situación de salud me lo permita, deses-
timando medidas agresivas y sin tener que 
sufrir cuando llegue el momento de morir». 
¿Qué hacemos ahora?

FIGURA 9-4 Variables que definen el grado de fragilidad, agrupadas por dominios. (Adaptada de Searle SD, et al. 
A standard procedure for creating a frailty index. BMC Geriatr. 2008;8:24.)
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Ante situaciones como la del caso clínico 
descrito, es interesante el enfoque conceptual 
propuesto por Boyd y Murray32 que diferen-
cia dos transiciones al final de la vida: una 
primera transición de aproximación paliativa 
progresiva y una segunda transición cuando 
se entra en situación de últimos días y agonía 
(fig. 9-5).

Primera transición: ¿podría ser 
que María muriera en los próximos 
meses o año?

En esta primera transición identificamos a 
los pacientes que pueden empezar a bene-
ficiarse de aspectos de atención paliativa. 
Esta identificación debería realizarse de 
forma proactiva, precoz y universal, y para 
ello son útiles los instrumentos específicos 
diseñados con fines de cribado poblacional, 
entre los que destacan el NECPAL CCOMS-
ICO©5, el Prognostic Indicator Guidance/
Gold Standards Framework (PIG/GSF)6 y 
la Scottish Palliative Care Indicator Tool 
(SPICT)7. Este cribado poblacional tiene 
como objetivo fundamental abrir una pers-
pectiva de enfoque paliativo no dicotómico 
y progresivo añadido al convencional, y es 
el paso previo a una valoración multidimen-
sional individualizada (p. ej., con una valo-
ración geriátrica integral o con un Índice de 
fragilidad) que permita determinar el grado 

de fragilidad y a la elaboración de un plan de 
intervención adecuado al grado de vulnerabi-
lidad en aquel paciente concreto. En el caso 
de María debemos plantearnos: ¿realmente 
estamos ante una situación irreversible? ¿No 
es candidata a tratamiento invasivo de su 
valvulopatía?¿Está optimizada la medica
ción para el tratamiento de su insuficiencia 
cardíaca? ¿Su diabetes y la úlcera han reci
bido el tratamiento adecuado?¿El entorno 
de soporte es suficiente? ¿Puede empezar a 
beneficiarse de la aproximación paliativa? 
Una vez sabemos que es factible pensar que 
una persona puede estar en situación de final 
de vida (una vez realizada la correspondiente 
valoración según los parámetros explicados), 
desde el punto de vista del abordaje clínico 
proponemos realizar una revisión sistemática 
y periódica del plan terapéutico, ajustado a 
la situación, los valores y las necesidades 
del paciente. Un buen y sencillo sistema 
puede ser la revisión sistematizada de la 
medicación, clasificando los medicamentos 
por objetivos: preventivos, terapéuticos y 
sintomáticos33. Es necesario valorar la indi-
cación de medidas preventivas (primarias y 
secundarias) en función del tiempo necesario 
para obtener beneficio médico respecto a la 
esperanza de vida. Considerando el grado 
de fragilidad de María, condicionado por la  
severidad y la progresión de sus enfermeda
des y condiciones, debemos preguntarnos si  

FIGURA 9-5 Doble transición en la aproximación paliativa en la atención al final de la vida. (Adaptada de Boyd 
K, Murray SA. Recognising and managing key transitions in end of life care. BMJ. 2010;341:c4863.)



81Capítulo | 9  Abordaje clínico del paciente con enfermedades y condiciones...
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

hemos optimizado el tratamiento de su car
diopatía y sus otras enfermedades. En caso 
de que así sea, ¿qué importancia tiene en 
esta paciente el control estricto de la diabe
tes?¿Debe mantenerse el tratamiento con es
tatinas ? ¿Y la antiagregación? Garantizando  
siempre un adecuado control sintomático, 
¿podría beneficiarse de un tratamiento con 
opiáceos para el control de la disnea y el 
dolor? También se hace imprescindible, a 
partir de la adecuada valoración del paciente, 
intentar planificar una respuesta proporciona-
da ante una situación de crisis: ¿si presenta 
exacerbación de su disnea, dónde debe ser 
atendida?¿En su domicilio? ¿En urgencias? 
¿Será candidata a ventilación mecánica no 
invasiva? ¿Fármacos vasoactivos? ¿Trata
miento intravenoso? Si a pesar de una inter-
vención optimizada presenta una situación de 
declive progresivo, persistente e irreversible, 
probablemente nos estaremos aproximando 
a la segunda transición.

Segunda transición: ¿está María  
«lo bastante enferma» como para 
morir los próximos días o semanas?

Es importante que los médicos estemos alerta 
ante la posibilidad de que alguno de nuestros 
pacientes haya podido entrar en esta segunda 
transición, ya que supone el punto de inflexión 
en el que decidiremos priorizar estrictamente 
el tratamiento sintomático y donde confluyen 
todas las trayectorias de final de vida. La 
identificación de la entrada en esta segunda 
transición se basa en la valoración clínica. 
Puede ser de ayuda (también en el caso de 
María) plantearnos las siguientes cuestiones:

•	 ¿Podría haber entrado en situación de 
últimos días? Los indicadores clínicos 
que lo sugieren son el encamamiento, las 
dificultades para mantener la vía oral, el 
aumento de la somnolencia, etc.

•	 ¿Era esperable que la paciente presen
tara este deterioro?¿Se han descartado 
causas potencialmente reversibles que 
justifiquen el deterioro? Esto incluye 
infecciones, deshidratación, alteracio-
nes metabólicas/bioquímicas, fármacos, 
anemia, estreñimiento, depresión, etc.

•	 ¿Sería inapropiado administrar trata
mientos para intentar prolongar la vida 
de la paciente? Esto podría deberse a la 
futilidad del mismo o por voluntad del 
propio paciente según sus directrices.

Si la respuesta a estas cuestiones es afirma-
tiva, será adecuado priorizar el tratamiento 
básicamente con objetivo sintomático. Si 
tenemos dudas de que realmente estemos 
ante una situación de últimos días, puede ser 
apropiado realizar una prueba terapéutica 
durante 24-48 horas y revalorar según la 
evolución.

CONCLUSIONES

El objetivo de identificar precozmente a los 
pacientes en situación de final de vida no 
es otro que el de atender mejor a este grupo 
poblacional, intentando huir de la atención 
dicotómica, fruto de la incertidumbre pro-
nóstica. La clave está en intentar detectar 
personas con necesidades específicas, más 
que intentar extremar la exactitud pronós-
tica.

Dentro de este planteamiento amplio e 
inclusivo de los cuidados paliativos (orien-
tado a todos los pacientes con enfermedades 
crónicas avanzadas) es útil el escenario de 
dos transiciones: una primera transición mar-
cada por un proceso de entrada en situación 
de final de vida, en la cual el abordaje debe 
ir orientado a la detección proactiva y a la 
elaboración de un plan asistencial basado 
en una valoración multidimensional, y una 
segunda transición más centrada estricta-
mente en el abordaje sintomático, donde la 
visión clásica de los cuidados paliativos sigue 
siendo vigente.

Para el proceso de toma de decisiones 
es importante comprender las bases clínicas 
que condicionan el proceso hacia el final 
de la vida. Con el objetivo de facilitar el 
abordaje clínico, los conceptos de severidad 
(de enfermedades y condiciones crónicas) y 
progresión (que determina las trayectorias 
de final de vida) facilitan una aproximación 
racional a las variables que establecen el 
grado de fragilidad, que es el camino común 
hacia el final de la vida.
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Capítulo 10

La comunicación en los pacientes 
con enfermedad crónica avanzada

Jesús González-Barboteo, Francisco Gil Moncayo

INTRODUCCIÓN

La comunicación constituye un instrumento 
terapéutico esencial, no sólo en la transmi-
sión de malas noticias sino en todo el proceso 
de relación y atención a los pacientes y sus 
familias. Sin unas buenas habilidades co-
municativas se tornan difíciles la obtención 
y el suministro de información y la alianza 
terapéutica. La comunicación sirve de apoyo 
emocional y es imprescindible en cualquier 
otro proceso que precise compartir informa-
ción. Permite, en definitiva, la adaptación 
del paciente y la familia a la situación que 
están viviendo. Así pues, la comunicación 
se convierte en herramienta terapéutica en 
sí misma1.

La comunicación no sólo comprende lo 
que expresamos con nuestras palabras sino 
también lo que transmitimos con nuestros 
gestos, posturas y miradas. De hecho, el 60% 
es de carácter no verbal (postura, mirada, 
gestos, etc.)2. Disponer de una buena capa-
cidad o habilidad comunicativa es algo que  
puede aprenderse y debe entrenarse3-5. En este  
sentido, hemos de tener siempre en cuenta 
los diferentes elementos que intervienen en 
el proceso para una adecuada comunicación 
(fig. 10-1).

En las enfermedades crónicas avanza-
das, su diagnóstico, la necesidad de realizar 
procedimientos diagnósticos y tratamientos 

agresivos, la información sobre la progresión 
de la enfermedad, así como su evolución, 
la imposibilidad de realizar tratamientos y 
la retirada de ellos, suponen informaciones 
amenazantes, no siempre explícitas, que pue-
den añadir la percepción de una esperanza de 
vida frecuentemente disminuida y la sensa-
ción de una muerte cercana. Esto lleva a un 
cambio en los hábitos de vida y en los deseos 
vitales, y a nuevos temores e inquietudes en 
el paciente6. Todos estos hechos adversos no 
sólo los vive el paciente, sino también sus 
familiares y cuidadores cercanos, con sus 
propias inquietudes y temores.

En este contexto, una adecuada comuni-
cación entre el equipo y el paciente y su fami-
lia cobra especial relevancia, por el impacto 
de modificar la experiencia vital y psicoló-
gica del enfermo y su familia. Como hemos 
comentado antes, un objetivo básico de la 
comunicación es permitir la adecuación del 
paciente y su familia a su situación real, lo 
cual les ha de dar la oportunidad de adaptarse 
y afrontar lo mejor posible su nueva situación 
vital. Este proceso incluye investigar sobre 
el grado de información requerido en cada 
momento, comunicar de forma adecuada los 
acontecimientos adversos, saber el grado 
de implicación que desean los pacientes en 
la toma de decisiones para el manejo de su  
enfermedad, atender a sus deseos y temo-
res, y asistir en su malestar emocional7.  
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La comunicación es un proceso que requie-
re la participación del equipo, del paciente y 
de su familia, donde el ritmo, la cantidad y la  
profundidad de la información requerida los 
determina el paciente8,9.

INFORMACIÓN  
SOBRE LA ENFERMEDAD

Diferentes estudios muestran que en torno 
al 90% de los pacientes desean conocer que 
su enfermedad corresponde a un cáncer. Un 
porcentaje menor (85%) desean información 
completa sobre su enfermedad. Sin embargo, 
estos deseos también se ven influenciados por 
algunos de los aspectos previamente mencio-
nados, como factores culturales o la fase de la 
enfermedad. Algunos pacientes no desean ver-
balizar abiertamente o de manera reiterada su 
diagnóstico o la sospecha diagnóstica, o bien 
lo hacen en ocasiones escogidas; ello no im-
plica desconocimiento, sino que puede cons-
tituir un mecanismo adaptativo (transitorio o 
permanente) que debe explorarse y respetarse. 
Así pues, antes de dar cualquier tipo de infor-
mación es recomendable evaluar los deseos y 
las necesidades de los pacientes de conocer la 
información sobre su patología8,10-12.

TOMA DE DECISIONES

En los últimos años se constata la existencia de  
una clara tendencia ascendente en el deseo  
de los pacientes de participar en la toma de 
decisiones sobre su propia enfermedad, sin 
que se aprecien diferencias en cuanto a edad 
o sexo. Sin embargo, estos factores sociode-
mográficos no están del todo bien definidos. 
Algunos estudios asocian a una mayor edad, 
una peor situación física del paciente y un 
bajo nivel educativo el menor deseo de parti-
cipar en la toma de decisiones. Este deseo de 
participar depende de determinados factores, 
como pueden ser: el valor o el significado 
que tiene la enfermedad para el paciente; la 
fase evolutiva de la enfermedad; factores so-
cioculturales, tanto del enfermo como de los 
médicos; y la falta de información sobre la 
enfermedad. Además, no siempre los deseos 
concuerdan con el papel que posteriormente 
adopta el paciente. Se ha observado que los 
pacientes que adoptan una actitud más pa-
siva respecto a lo que desean están menos 
satisfechos con la consulta y presentan un 
mayor grado de ansiedad que aquellos en 
quienes coincide con el papel que desean 
adoptar8,10,13,14.

FIGURA 10-1 Elementos que intervienen en el proceso comunicativo.
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Por todo lo anterior, es conveniente 
preguntar al enfermo y a sus familiares el 
grado de implicación que desean tener en 
la toma de decisiones sobre su enfermedad. 
Esta valoración debe realizarse en distintas 
fases de la enfermedad, pues puede variar 
con el tiempo15.

TÉCNICAS TERAPÉUTICAS 
EN LA COMUNICACIÓN

Las técnicas de facilitación de la comunica-
ción tienen como objetivos principales trans-
mitir comprensión al paciente y favorecer la 
reflexión de éste sobre cómo afrontar una 
situación difícil en concreto, ya sea un diag-
nóstico de cáncer o la pérdida de un familiar. 
Estas técnicas deben ir acompañadas de las 
condiciones facilitadoras «rogerianas», es 
decir, consideración, empatía, aceptación 
incondicional y congruencia, con el fin de 
lograr un contexto terapéutico, cómodo para 
el paciente y no enjuiciador por parte del 
profesional. En la tabla 10-1 se describen 
algunas de estas técnicas16,17.

Además, es importante evitar errores 
habituales como:

•	 Uso de tecnicismos, que dificultan la com-
prensión por parte del paciente o la familia 
de lo que les explicamos.

•	 Minimizar («no se preocupe») o no aten-
der a las preocupaciones del paciente.

•	 Dar consejo de manera prematura, sin 
comprender antes qué es lo que preocupa 
al paciente.

•	 Interrumpir al paciente o desviar la con-
versación a otros aspectos no tan relevan-
tes o importantes para él.

Todos estos elementos aparecen de forma 
concreta a la hora de dar malas noticias, 
como veremos más adelante.

Ayudas prácticas en la comunicación

Los pacientes con enfermedades avanzadas 
presentan múltiples síntomas físicos y psi-
cológicos que requieren un manejo especia-
lizado. Al mismo tiempo, la debilidad física 
o la dificultad de mantener mucho tiempo 
la atención interfieren en el proceso de la 

comunicación. Hay evidencias que indican 
que los pacientes, en ocasiones, malinter-
pretan las informaciones, y que tan sólo retie-
nen un tercio de la información suministrada. 
Algunas técnicas sencillas que pueden ser de 
utilidad son:

•	 Repetir la información aportada por el 
paciente o la familia para garantizar que 
hemos comprendido bien lo que nos di-
cen.

•	 Preguntar explícitamente por la com-
prensión sobre lo que hemos hablado.

•	 Realizar dibujos o esquemas sencillos 
que ayuden a comprender la información 
suministrada.

En los últimos años se ha propuesto el uso de 
otras técnicas más elaboradas, como el uso  
de vídeos informativos, cintas de audio (que 
recogen lo hablado durante la consulta), resú-
menes escritos, hojas de preguntas sugeridas 
(prompt sheets) que enumeran posibles pre-
guntas que puedan tener los pacientes sobre 
su enfermedad (pronóstico, tratamiento, desa-
rrollo de la enfermedad), y uso de cintas de  
vídeo explicativas de la propia consulta o  
de la enfermedad que presenta el enfermo18-21.

CÓMO DAR MALAS NOTICIAS

Un ejemplo concreto de la puesta en práctica 
de las técnicas de comunicación definidas 
previamente es cuando transmitimos malas 
noticias al paciente o su familia14. A la hora 
de comunicar una información que puede 
ser negativa tenemos que tener en cuenta los  
siguientes aspectos: preparación, facilita-
ción, re unión de información, dar la información,  
apoyo al paciente y negociación de un plan 
terapéutico14. Se han propuesto diversos mé-
todos para comunicar malas noticias22,23, de los 
cuales uno de los más conocidos es el método 
SPIKES23,24, que estructura una entrevista de 
malas noticias en seis pasos. Este método se 
ha descrito centrado en el paciente, pero es 
igualmente útil si el receptor de las malas no-
ticias es la familia u otra persona. Los pasos 
planteados para dar malas noticias son:

•	 Paso 1: preparación de la entrevista. 
Debe prepararse previamente el encuen-
tro y establecer contacto con el paciente. 
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TABLA 10-1 Técnicas de comunicación en el paciente con enfermedad avanzada

Técnicas Objetivo Ejemplo

Expresión/
ventilación 
emocional

Permitir la expresión de lo que siente el 
paciente ante una situación difícil, a través 
de una pregunta abierta.

«¿Cómo se siente?»
«¿Qué le preocupa?»

Acompasar Adaptarnos al ritmo del paciente durante la 
entrevista. Tono y ritmo de voz, abordar 
los temas que preocupan al paciente, es 
decir, centrarnos en la agenda del paciente 
y no en lo que creemos que es importante 
o preocupante para el paciente.

Ante la manifestación de llanto del 
paciente no seguimos hablando, 
le ofrecemos un pañuelo y nos 
quedamos unos segundos en 
silencio, antes de proseguir.

Exploración Conocer el estado emocional del paciente, 
sus preocupaciones y la percepción que 
tiene de la enfermedad o del riesgo de 
desarrollarla (familiares en riesgo).

«¿Cómo le ha hecho sentirse la 
información que le han dado?»

Reflexión Utilizar las mismas palabras del paciente, 
a modo de comprobación, con el fin de 
hacerle reflexionar sobre lo que nos ha 
expresado.

Paciente: «El médico me dijo que 
la situación de mi padre era 
preocupante».

Profesional: «¿Preocupante?».
Clarificación Clarificamos cuando pedimos al paciente 

que precise o qué quiere decir con lo que 
ha manifestado.

«¿Qué quiere decir usted con que no 
podrá soportarlo si el resultado de 
la resonancia es positivo?»

Validación/ 
normalización

Dejar ver al paciente que sus preocupaciones 
o reacciones emocionales son normales, 
ya que muchas personas manifiestan el 
mismo temor, preocupación o respuesta 
emocional.

«Muchos pacientes se sienten como 
usted tras conocer los resultados.»

Empatizar Se consigue con una frase corta en la que 
reconocemos o apreciamos lo difícil 
o triste que debe ser para el paciente 
vivir o afrontar situaciones concretas. 
Transmitimos comprensión.

«¡Qué difícil tuvo que ser 
ese momento para usted!» 
(fallecimiento de la madre).

«Suena terrible lo que me cuenta.»

Uso del silencio El uso del silencio es una forma de 
facilitación. Es una técnica que facilita 
y posibilita al paciente a expresar sus 
emociones (p. ej., llanto) y a encontrar 
la palabra correcta para manifestar sus 
preocupaciones o emociones.

Facilitación Consiste en el uso de palabras o gestos que 
estimulan al paciente a seguir hablando. 
Esta técnica da seguridad al paciente 
por dos razones: por un lado, se siente 
escuchado, y por otro lado, reforzamos al 
paciente de que lo que nos está expresando 
es normal y lógico que le preocupe.

Verbal: «Sí», «De acuerdo», «Mmm», 
«Siga».

No verbal: postura atenta, sonrisa, 
contacto ocular, asentir con la 
cabeza.

Resignación/
reconceptuali-
zación

Dar un sentido positivo al síntoma que 
presenta el paciente.

«La tristeza le ayuda a expresar lo 
que siente.»

«Sentir miedo le permite pedir 
información sobre lo que le 
preocupa.»

Resumen Es una técnica muy útil, ya que permite 
resumir lo hablado durante la entrevista 
y permite al paciente saber que el 
profesional le ha prestado atención.

«Observo que lo que más le afecta 
es el riesgo que pueden tener 
sus hijos de haber adquirido la 
mutación genética.»
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Escoger un ambiente que facilite el in-
tercambio de información. Valoraremos 
si el paciente está preparado para recibir 
esta información. Buscaremos un lugar 
tranquilo, con pocas interrupciones. 
Se preguntará al paciente qué personas 
quiere que estén presentes. Se intentará 
mantener contacto visual a lo largo de 
la entrevista. Debe evitarse sentarse en 
frente del paciente; una posición ladeada 
es siempre menos amenazante. Asimis-
mo, debe evitarse interponer mobiliario 
(p. ej., mesa de la consulta). Si inevita-
blemente la entrevista se realiza en un 
pasillo y de pie, se recomienda que quien 
suministra la información se coloque de 
espaldas a la pared, evitando la sensación 
amenazante que puede suponer tener al 
interlocutor contra la pared.

•	 Paso 2: conocer qué sabe el paciente y la 
percepción que tiene de la enfermedad. 
Esto nos permitirá saber cómo ha enten-
dido el paciente la información previa 
que se le ha dado, sus expectativas y 
sus preocupaciones. Para conseguir es-
tos objetivos plantearemos cuestiones 
abiertas, como «dígame qué le han con-
tado de la enfermedad» o «¿cómo cree 
que evoluciona su enfermedad?». Tras  
la respuesta del paciente corregiremos las 
malas interpretaciones, intentaremos 
reconducir el fenómeno de negación de 
la enfermedad si existiese, así como las  
expectativas no realistas, y definir nues-
tro papel en el cuidado del enfermo. En 
ocasiones puede ser útil y menos cansado 
para el paciente relatar lo que sabemos 
de su situación, pidiendo que nos corrija 
ante errores o inexactitudes, e intercalan-
do preguntas que nos den información 
específica, como «¿qué le explicó el 
oncólogo de su enfermedad?», «¿cómo 
se sintió ante tal noticia?» o «¿cómo le 
sentó el tratamiento?»; o comentarios que 
generen empatía y faciliten la expresión 
de sentimientos, como «no sé si fue su 
caso, pero muchas personas se sienten así 
cuando les dan noticias como...» o «mu-
chas personas no encuentran agradable 
hablar continuamente de..., ¿le ocurre eso 
a usted?».

•	 Paso 3: preguntar al paciente si desea más  
información. Las necesidades de infor-
mación del paciente pueden cambiar con 
el tiempo. Aprovecharemos este momen-
to para tratar también la información 
con los familiares. Independientemente  
de cómo haya fluido la conversación o de 
su contenido, una buena estrategia suele 
ser que, antes de finalizar la entrevista, se  
pregunte al paciente si desea más infor-
mación.

•	 Paso 4: dar la información al paciente. 
Hay que preparar al paciente para las ma-
las noticias. Nos tenemos que asegurar de 
que comprende nuestra información. Una 
de las expresiones que podemos utilizar 
es «lo siento, pero me temo que no tengo 
buenas noticias para usted». Conviene 
dar las noticias en pequeños fragmentos, 
comprobar que el paciente comprende  
la información de forma regular, evitar la  
jerga médica y responder a todas las 
cuestiones que le puedan surgir.

•	 Paso 5: responder a la respuesta emo-
cional del paciente. Hay que dirigir la 
respuesta emocional del paciente y 
facilitar su recuperación emocional. 
Aquí desempeña un papel importante el 
conocimiento que tengamos de nuestras 
propias emociones. Así, intentaremos 
anticiparnos a las repuestas emocionales, 
evitaremos intentar hacer que las malas 
noticias parezcan mejores de lo que son, 
facilitaremos la descarga emocional del 
paciente (p. ej., no evitando que llore) 
y validaremos sus sentimientos. Estos 
objetivos se consiguen mediante escucha 
activa, empatización («entiendo cómo 
se puede sentir»), validación de senti-
mientos («otros pacientes en situaciones 
parecidas también se sienten así») y 
preguntando al paciente sobre sus senti-
mientos o pensamientos. Con lo anterior 
se pretende dar apoyo psicológico, hacer 
ver al paciente que es normal su reacción 
y que estamos interesados en él.

•	 Paso 6: establecer un plan terapéutico y 
resumir la situación. Se exponen las re-
comendaciones de tratamiento, asegurán-
donos de que el paciente las comprende, 
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de que se proveen y pactan opciones de 
tratamiento, y de que comprendemos sus 
preocupaciones y comunicamos nuestro 
papel. Siempre debe explicitarse nuestra 
disponibilidad de apoyo y garantía de 
contacto (personal y del equipo).

Después de todo este proceso se ofrecerá al 
paciente la oportunidad de preguntarnos en 
cualquier otro momento. Una buena ayuda 
puede ser que apunte en una hoja cualquier 
duda para después, en el momento de la con-
sulta o de la visita, plantearla. Obviamente, 
a la hora de realizar este método tenemos 
que tener en cuenta otros aspectos que en 
nuestro paciente concreto también pueden 
influir, como por ejemplo factores culturales, 
edad, etc. Por tanto, es importante saber que 
el método es una inestimable ayuda, pero 
que siempre hay que individualizar y actuar 
con naturalidad.

RECOMENDACIONES 
EN EL MANEJO DE SITUACIONES 
DIFÍCILES

Información a los niños  
sobre el diagnóstico  
y el progreso de la enfermedad

•	 Mediante preguntas, explorar lo que sabe 
el niño y cuál es la información que posee 
en esos momentos.

•	 Acompañar el diálogo del niño en con-
tenido y forma. Esperar que sea él quien 
pregunte, quien manifieste sus dudas y 
sus inquietudes, contestando a sus pre-
guntas pero sin dar más información de 
la necesaria.

•	 Preguntar al niño si quiere ir a ver a su 
familiar enfermo. No forzar la situación, 
esperar a que esté preparado para el en-
cuentro.

•	 No generar falsas ilusiones de curación 
en el niño, sin por ello minar sus lógicas 
esperanzas de que la enfermedad pueda 
mejorar.

•	 Indicar a los cuidadores que, en el perio-
do posterior a suministrar la información, 
es conveniente observar al niño, sobre  
todo sus conductas instintivas (patrones de  
sueño, ingestión de alimento, juego, etc.)25.

Información de mal pronóstico 
al paciente

•	 Evitar dar plazos y porcentajes de cu-
ración o no curación. Insistir en el gran 
número de variables que entran en juego 
y en la imposibilidad de fijar fechas y 
periodos cerrados.

•	 Informar de la gravedad de la situación 
y del compromiso vital generado por la 
enfermedad.

•	 Cuando el paciente pregunte sobre el 
pronóstico de su enfermedad, valorar  
el contenido emocional de su interven-
ción. Por ejemplo: «¿por qué me pregunta 
esto?», «¿hay alguna cosa que le preocu-
pe?», «¿en qué puede ayudarle tener esta 
información?».

•	 En todo caso, y sea cual sea el pronós-
tico, incidir ante el paciente sobre la 
disponibilidad del equipo para controlar 
los síntomas y asegurarle los máximos 
niveles de calidad de vida y confort17.

Familia con elevados niveles 
de ansiedad

•	 Las manifestaciones emocionales ex-
tremas son normales en las familias con 
pacientes de mal pronóstico o evolución 
negativa de la enfermedad26. Es positivo 
fomentar la expresión de estas emociones 
y articular estrategias que permitan es-
cuchar y dar respuesta a tales reacciones.

•	 En caso de expresión emocional en un 
espacio público (p. ej., una unidad de 
ingreso hospitalario o un centro de asis-
tencia ambulatoria), es conveniente bus-
car un espacio más íntimo y terapéutico 
que favorezca la contención.

•	 Valorar y validar las preocupaciones y 
emociones de los familiares. Es útil de-
limitar los problemas planteados por la 
familia uno por uno, priorizarlos e infor-
mar de las posibles soluciones a cada uno 
de ellos, para contener el estado de gran 
ansiedad.

•	 Informar a la familia de que la enfermedad 
del paciente está siendo abordada por un 
equipo terapéutico bien coordinado. Tanto 
enfermeras como doctores, psicólogos y 
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el resto del equipo están perfectamente 
informados del estado del paciente y 
conocen cómo abordar sus problemas15.

Manejo del paciente enojado

•	 El principio del contrabalanceo emocio-
nal nos dice que, tras aflorar emociones 
negativas muy fuertes, el individuo se ve 
llevado hacia emociones más neutras o 
incluso positivas.

•	 Mientras el paciente experimenta fuertes 
emociones negativas escucha poco y, por 
lo tanto, resulta inútil intentar establecer 
un diálogo provechoso. Mantendremos 
pues la calma y la serenidad, articulando  
las mínimas palabras posibles y acotan-
do si es necesario las reacciones muy viru-
lentas mediante expresiones como «ya ve  
que le escucho con atención, ¿cree que es 
necesario continuar gritando?».

•	 Cuando el paciente contrabalancee, es 
decir, cuando retorne a un estado emo-
cional de mayor neutralidad, se intentará 
establecer un diálogo mediante la técnica 
de reconstrucción por objetivos, es decir, 
centrándose más en las soluciones que en 
las causas que le han provocado el enfa-
do (p. ej., «ya veo que está muy enojado, 
veamos qué podemos hacer para solucio-
nar este problema»).

Incumplimiento terapéutico

•	 Los incumplimientos terapéuticos siem-
pre se producen por algún motivo. Es 
necesario preguntar al paciente sobre 
las bases en que se sustenta su incum-
plimiento.

•	 Técnica de reconversión de ideas: la clave 
de la reconversión de ideas es dar la vuelta 
a una de las creencias mantenidas por el 
paciente sobre la formulación genérica 
(«eso que afirma sobre … resulta, en mi 
opinión, exactamente al revés, ya que…»).

•	 Tener presente que, en último término, el 
paciente es el responsable del seguimiento 
de su tratamiento. Por ello, sobre la base de 
la negociación y el acuerdo, es preferible 
adaptar y buscar alternativas al tratamiento 
sistemáticamente incumplido15.

Conspiración de silencio 
o protección informativa

Esta situación no es infrecuente, y ante ella 
el equipo debería recordar que la familia 
habitualmente sólo pretende proteger al 
paciente de una información que intuye que 
le va ser perjudicial. Muchas veces se trata 
de un prejuicio ante el miedo de una infor-
mación brutal, desajustada y unidireccional, 
cuyo contenido sólo va a incluir mensajes de 
muerte y sufrimiento, y que lleva asociada 
la dificultad de manejar posteriormente los 
sentimientos propios y las preguntas del en-
fermo. En estos casos es aconsejable:

•	 Averiguar cuáles son los motivos por los 
cuales la familia justifica su negativa de 
informar al paciente. Procurar empatizar 
con sus miedos y temores.

•	 Asegurarles la gradualidad, el tacto y el 
respeto a los deseos del paciente (uso del 
método SPIKES23).

•	 Proponer un acuerdo, facilitar que la fa-
milia intervenga activamente en cómo y 
cuándo hay que suministrar información 
al paciente sobre su estado. Siempre es 
mejor la reflexión conjunta que la con-
frontación.

•	 Trabajar en la línea de eliminar mitos 
(p. ej., suicidio, «no lo podrá soportar», 
«dejará de luchar contra la enfermedad»).

•	 Valorar junto a la familia los beneficios 
de informar al paciente:
•	 En muchas ocasiones disminuye la 

sensación de amenaza del paciente, 
en la medida en que, si se le informa, 
conocerá las posibles soluciones a sus 
problemas de salud.

•	 Evita la sensación de aislamiento y abu-
rrimiento (boredom) del paciente que 
desconoce su situación clínica y vital.

•	 Fomenta el sentido de dignidad del pa-
ciente (ser respetado, ser considerado, 
ser tenido en cuenta).

•	 Favorece que el paciente asuma un 
papel activo en la toma de decisiones 
del proceso terapéutico.

•	 Ofrecer, por parte del equipo, ayuda y ase-
soramiento en el manejo de la informa-
ción y en la gestión de los sentimientos15.
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LAS REUNIONES FAMILIARES

Como ya se ha comentado, uno de los in-
terlocutores en el proceso de información 
es la familia. En nuestro ámbito cultural, la 
familia tiene un papel relevante en el cuida-
do del enfermo. Participa en el proceso de 
la enfermedad y, en ocasiones, constituye 
un elemento facilitador o interruptor en el 
proceso de toma de decisiones del paciente. 
Hay que tener presente que el paciente es 
el dueño de la información y quien debe 
tomar las decisiones, salvo que indique lo 
contrario y mantenga su capacidad cognitiva 
intacta, por lo que se debería aclarar con él 
a quién podemos dar información y en qué 
situaciones. Sin embargo, en nuestro medio 
es frecuente compartir la información de la 
enfermedad con la familia1. Se ha observado 
que la presencia del paciente en reuniones 
informativas para la familia puede dificultar 
la expresión emocional, así como la reali-
zación de determinadas preguntas sobre el 
pronóstico y los aspectos del final de la vida 
por parte de los familiares27,28.

Se han propuesto una serie de considera-
ciones a tener en cuenta en caso de realizar 
una reunión familiar:

1. Buscar un espacio donde pueda mante-
nerse la reunión con privacidad y libre 
de interrupciones.

2. Comenzar agradeciendo la presencia de 
los miembros de la familia que hayan 
podido acudir.

3. Presentarse y realizar la presentación de 
los miembros de la familia.

4. Exponer los objetivos de la reunión: re-
visión de la situación de la enfermedad, 
comunicar los resultados de pruebas 
diagnósticas, comunicar una complica-
ción, etc.

5. Solicitar que algún familiar exponga la 
información de que disponen hasta ese 
momento. Resulta útil preguntar dicha 
información a algún miembro con quien 
habitualmente no hayamos tenido con-
tacto. Orienta sobre el grado de informa-
ción que tiene la familia en su conjunto, 
e identifica malas interpretaciones o  
la presencia de protección informativa 
(p. ej., en personas ancianas).

6. Exponer la información motivo de la 
reunión, aclarar y especificar procesos, 
y solucionar dudas que pueda plantear 
la familia.

7. Asistir el malestar psicológico que pue-
da aparecer al recibir malas noticias.

8. Plantear opciones terapéuticas, con-
sensuar objetivos y establecer el plan 
terapéutico.

9. Resumir brevemente la información  
para comprobar que la han compren-
dido, así como los acuerdos establecidos.

10. Preguntar si tienen alguna duda o co-
mentario.

11. Agradecer de nuevo su presencia y mos-
trar disponibilidad para aclarar nuevas 
dudas. En el caso de familias numero-
sas, consensuar un interlocutor válido.

12. Despedirse.
13. Resumir en la historia clínica los as-

pectos principales de la reunión.
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Capítulo 11

Planificación de decisiones 
anticipadas

Cristina Lasmarías Martínez

INTRODUCCIÓN

En el proceso de atención de los pacientes 
con enfermedades crónicas avanzadas, la 
planificación de los cuidados adopta un sig-
nificado de mayor relevancia por diversos 
motivos: existe una pérdida de autonomía, 
en el más amplio sentido de la palabra, y 
el pronóstico de vida a corto plazo implica 
centrar el proceso de toma decisiones en as-
pectos no sólo de tratamiento, sino más bien 
en conceptos difíciles de cuantificar (y de 
abordar), como son el respeto a la dignidad 
y la calidad de vida.

En este capítulo se realiza una breve 
revisión de los elementos éticos y jurídicos 
presentes en nuestro contexto sanitario, que 
han permitido crear el sustrato para el desa-
rrollo de la planificación de las decisiones 
anticipadas (o planificación anticipada de 
las decisiones; en inglés, advance care 
planning) como la metodología ideal para 
favorecer la participación de los pacientes, o  
en su defecto de sus representantes legales  
o familiares, en los procesos de toma de deci-
siones. Así mismo, haremos una revisión del  
concepto de planificación de las decisiones 
anticipadas y las recomendaciones para su 
puesta en práctica. Por último, destacaremos 
algunas barreras frecuentes para su puesta 
en práctica.

EL CONTEXTO AMERICANO: 
SURGIMIENTO  
DE LA PLANIFICACIÓN 
DE DECISIONES ANTICIPADAS

Para introducir el concepto de planificación 
de decisiones anticipadas (PDA) es importan-
te tener presente que la reflexión sobre otros  
conceptos tales como autonomía, consenti-
miento informado o directrices anticipadas 
(instrucciones previas, voluntades anticipa-
das, etc.), muy vinculados al de PDA, ha estado 
presente en los últimos 50 años. La evolución  
de estos términos y su impacto en la sociedad 
jurídica y científica en primer término, y en 
la sociedad general en segundo, son el sus-
trato que debe permitir la impregnación de la 
propuesta conceptual de la PDA.

Planificar los cuidados y la atención 
de las personas en función de sus deseos y 
valores forma parte de lo que entendemos 
por garantizar una muerte digna. En este 
sentido, el proceso de PDA pretende ir un 
paso más allá de la elaboración de un docu-
mento de voluntades y deseos individuales 
de los pacientes o las familias (en su re-
presentación si ellos no pueden decidir), y 
acostumbra a realizarse en un contexto de 
relación clínica.

El concepto de PDA se construye sobre 
la base de tres ideas principales: autonomía, 
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respeto y comunicación. Para hablar de los 
dos primeros se realiza en el capítulo un 
breve repaso del marco jurídico y del marco 
bioético. La evolución de ambos a lo largo 
de los últimos 50 años en América y de los 
últimos 30 años en España permite entender 
la necesidad de trabajar en la mejora del ter-
cer concepto, la comunicación, para ofrecer 
una atención de calidad a las personas con 
enfermedades crónicas avanzadas.

Marco jurídico

Es a finales de los años 1980 cuando sur-
ge en Estados Unidos la necesidad de es-
tablecer un amplio consenso en relación a 
los derechos de los pacientes en materia de 
expresión de voluntades anticipadas. Desde 
el punto de vista legislativo, el punto álgido 
en relación a la autonomía de los pacientes y 
la expresión y el registro de voluntades anti-
cipadas llegó en 1990, con la aprobación de 
la ley federal Patient SelfDetermination Act 
(PSDA), que pretendía impulsar el registro 
y la realización de testamentos o voluntades 
vitales en el contexto asistencial.

A pesar de que esta ley generó ciertas 
discrepancias en los primeros años tras su 
aprobación, algunos estudios demostraron 
mejoras significativas en los registros de vo-
luntades anticipadas por parte de pacientes 
ingresados en servicios asistenciales hos-
pitalarios1.

Algunas de las limitaciones planteadas 
ante la necesidad de ofrecer a los pacientes 
una documentación relacionada con la ex-
presión de voluntades anticipadas era que 
se convirtiera en un acto burocratizado y no 
en un proceso de diálogo entre profesional y 
paciente. Sin embargo, rápidamente se com-
probó que las medidas legislativas estableci-
das hasta el momento no eran suficientes para 
conseguir que las personas manifestaran sus 
deseos y que éstos quedaran reflejados en un 
documento oficial.

En 1995, los resultados del estudio 
SUPPORT (Study to Understand Prognoses 
and Preferences four Outcomes and Risks 
of Treatments)2 dejaron en entredicho las 
supuestas ventajas de la legislación vigen-
te. Este estudio, estructurado en dos fases, 

pretendía identificar aspectos relacionados 
con el pronóstico de las enfermedades, des-
cribir la dinámica del proceso de toma de 
decisiones en la práctica clínica y evaluar 
la mejora de estos aspectos a partir de un 
proceso de intervención, que se llevaría a 
cabo en la segunda fase. La primera fase se 
inició prácticamente al mismo tiempo que la 
puesta en marcha de la PSDA, y la segun-
da se desarrolló a lo largo de varios años 
(1993-94). En los resultados presentados 
tras la segunda fase se constató que no había 
una mejora significativa en la calidad de los 
procesos de información, comunicación y 
toma de decisiones. Lo que se evidenciaba, 
por tanto, era una necesidad de cambio en 
la práctica asistencial relacionada con la co-
municación con los pacientes y sus familias, 
independientemente del registro final que se 
hiciera de ese proceso de relación.

Esta constatación llevó al Hastings Cen-
ter a elaborar un proyecto de investigación 
del que formó parte un numeroso grupo de 
expertos (expertos en bioética, filósofos y 
profesionales asistenciales) para reflexionar 
sobre la situación, deduciendo que la legis-
lación y la burocratización de un proceso tan 
delicado como las decisiones concernientes 
a los procesos de final de vida suponían más 
una limitación que una ventaja. La propuesta 
surgida de este grupo de trabajo se plasmó 
en un informe, en el cual se identificaba la 
necesidad de reorientar el enfoque de las 
directrices anticipadas hacia procesos de 
comunicación más amplios entre paciente 
y profesional, que tuvieran como eje central 
a la persona y todas las dimensiones emer-
gentes en ella3. Sin un proceso de acompa-
ñamiento, diálogo y soporte, que contemple 
las circunstancias específicas del paciente 
y su entorno (un enfoque biopsicosocial y 
espiritual) que inciden en la toma de decisio-
nes, la legislación pierde todo el sentido. Esto 
condujo al surgimiento de lo que se conoce 
como advance care planning, cuya definición 
se explica más adelante.

En cierto modo, la experiencia en nuestro 
país, como destacan Barrio y Simón4, parece 
que lleva el mismo camino que la experiencia 
americana. La legislación ofrece máxima 
cobertura a los derechos y obligaciones de 
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los pacientes en relación al proceso de toma 
de decisiones de cara al final de la vida y el 
registro de éstas. Aunque ciertos aspectos 
relacionados con el derecho de autonomía o 
la toma de decisiones en personas incapaci-
tadas aún podrían cuestionarse o escaparse a 
la normativa y a la legislación, en España se 
dispone de leyes reguladoras que permiten 
garantizar la protección de los derechos de 
los pacientes (y de los profesionales) en ma-
teria de toma de decisiones

A continuación se realiza un breve repaso 
cronológico de la legislación más relevante 
relacionada con el tema:

•	 Ley 14/1986, General de Sanidad de 
1986: en su artículo 10.6.b introduce el 
concepto de consentimiento informado 
y la libre elección de los pacientes o, en 
su defecto o incapacidad, por parte de los 
familiares o allegados.

•	 Convenio para la protección de los dere-
chos humanos y la dignidad del ser hu-
mano con respecto a las aplicaciones de  
la biología y la medicina, o Convenio  
de Oviedo de 1997: establece las directri-
ces, entre otras, para la toma de decisiones 
en representación de pacientes incapaces.

•	 Llei 21/2000, sobre els drets de infor-
mació en relació a la salut i l’autonomia 
del pacient i a la documentació clínica5 
(sobre los derechos de información en 
relación a la salud y la autonomía del 
paciente y la documentación clínica): 
primera ley propiamente centrada en 
el reconocimiento de los derechos del 
paciente a ejercer su autonomía en los 
procesos de toma de decisiones y regula-
ción de los testamentos vitales. A raíz de 
esta ley, la mayoría de las comunidades 
autónomas promulgaron las suyas pro-
pias, que puede consultarse en detalle en 
el trabajo de Simón y Barrio6.

•	 Ley 41/2002, del 14 de noviembre, Básica 
reguladora de la autonomía del paciente y 
de derechos y obligaciones en materia de 
información y documentación clínica7: pre-
tende ordenar las bases iniciadas en 1986 y 
moderar la proliferación de leyes de ámbito 
regional surgidas a lo largo de 2000-2002, 
creando un marco estatal amplio.

•	 Registro nacional de instrucciones pre-
vias: surgido a raíz de la promulgación 
del artículo 11 de la Ley 41/2002 del 14 de  
noviembre8.

Como ya se ha comentado, valores subjetivos 
como la calidad de vida o la dignidad están 
claramente relacionados con el concepto de 
PDA. Alrededor de esta premisa también se 
ha construido un marco jurídico regulador. 
Un ejemplo claro se encuentra en el Estatuto 
de Autonomía de Cataluña del año 2006 (Ley 
Orgánica 6/2006 de 19 de julio, de reforma 
del Estatuto de Autonomía de Cataluña9), 
que contempla, en su artículo 20, el derecho 
a vivir con dignidad el proceso de la muerte, 
garantizando que:

•	 Todas las personas tienen derecho a reci-
bir un tratamiento adecuado para el dolor 
y cuidados paliativos integrales, y a vivir 
con dignidad el proceso de su muerte.

•	 Todas las personas tienen derecho a 
expresar su voluntad de una manera 
anticipada para dejar constancia de las 
instrucciones sobre las intervenciones 
y los tratamientos médicos que puedan 
recibir, que tienen que ser respetadas, 
en los términos que establecen las leyes, 
especialmente por el personal sanitario, 
cuando no estén en condiciones de ex-
presar personalmente su voluntad.

Otros ejemplos de legislación reguladora 
del respeto y la promoción de la dignidad 
de las personas al final de la vida, estatal y 
autonómica, son:

•	 Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y 
garantías de la dignidad de la persona en 
el proceso de la muerte. Junta de Anda-
lucía. Boletín número 88 de 07/05/2010.

•	 Ley 10/2011, de 24 de marzo, de dere-
chos y garantías de la dignidad de la 
persona en el proceso de morir y de  
la muerte. Presidencia del Gobierno  
de Aragón. BOA 70.

•	 Anteproyecto de ley de cuidados palia-
tivos y muerte digna, 2011; propuesta 
finalmente no llevada a cabo.

En conclusión, se dispone de un marco 
legal muy amplio que debería permitir, a 
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profesionales y usuarios, vivir un proceso de 
enfermedad con la garantía del respeto a los 
derechos fundamentales de cara el final de la 
vida, ya no exclusivamente desde el punto de 
vista ético o asistencial, sino también desde 
el punto de vista jurídico.

Sin embargo, ¿sería adecuado hacer la 
misma reflexión que hicieron en 1995 en el 
Hastings Center? ¿Se puede asegurar, tal y 
como dictan las leyes en nuestro país, que 
todos los pacientes viven sus procesos de 
final de la vida con la máxima calidad y 
garantizando el respeto a su dignidad? ¿Las 
personas que se atienden expresan libremente 
y de manera autónoma sus deseos, expectati-
vas y valores, y los profesionales responden a 
ello? Posiblemente, la mayoría de los lectores 
darán unas respuestas muy parecidas a estas 
preguntas.

Marco bioético

No es competencia de este capítulo definir en 
profundidad las bases de la bioética moderna; 
por tanto, en este apartado se realiza una re-
flexión sobre cómo el desarrollo del concepto 
de relación clínica, entre profesional y pa-
ciente, condiciona la necesidad de revisar la 
práctica diaria para la mejora del respeto a 
la autonomía de los pacientes, que como ya 
se ha comentado al principio es una de las 
claves para un adecuado proceso de PDA.

A lo largo de la segunda mitad del si-
glo xx la bioética se ha consolidado como 
el marco que establece las directrices de la 
buena praxis en lo que a relación clínica entre 
profesional y paciente se refiere.

Uno de los modelos más reconocidos 
es el principialismo, de Beauchamp y Chil-
dress10. En su definición de los principios de 
bioética, la autonomía es el más íntimamente 
ligado a la planificación de decisiones anti-
cipadas, en el sentido de que la autonomía 
es la libertad de poder decidir y disponer de 
la propia vida. Para que una acción sea au-
tónoma, deben cumplirse tres condiciones11:

1. Intencionalidad: la acción se orienta de 
acuerdo a un plan determinado.

2. Conocimiento: por parte de la persona 
que ejerce la autonomía.

3. Ausencia de control externo: sin coer-
ción, manipulación, etc.

Montero y Morlans11 destacan que algunos 
autores introducen el concepto de «autenti-
cidad» como condición, dado que es lo que 
confiere coherencia al acto autónomo en 
relación al sistema de valores, creencias y 
actitudes del individuo.

Este modelo y su principio de autonomía 
colocan el respeto hacia el paciente y sus 
derechos como eje principal de la práctica 
asistencial.

Otra corriente de bioética importante es 
la del casuismo, cuyos autores principales 
son Jonsen, Siegler y Winslade. El casuismo 
rechaza los principios y promueve el debate 
ético desde lo concreto, los casos. Es cono-
cido también como «método de Galveston», 
y propone cuatro preguntas para el estudio 
de los casos:

1. ¿Cuáles son las indicaciones médicas?
2. ¿Cuáles son las indicaciones del pa-

ciente?
3. ¿Cuáles son las expectativas sobre la 

calidad de vida?
4. ¿Cuáles son los aspectos contextuales 

relevantes?

Se observa que, igual que el principialismo, 
pero desde lo concreto, el casuismo gira alre-
dedor de lo que el paciente conoce, requiere, 
desea y manifiesta, es decir, su ejercicio de 
autonomía.

Siguiendo un poco más allá, resulta inte-
resante el debate de Mark Siegler (defensor 
del casuismo y autor del término «ética clíni-
ca») en su definición de las cuatro edades de 
la medicina12, donde la relación clínica entre 
profesional y paciente ha pasado por diferentes 
«edades»: edad del paternalismo, edad de la 
autonomía, edad de la burocracia y, por último, 
edad de la toma de decisiones compartidas.

Ya en la década de 1980 su teoría definía 
esta última edad como un proceso intermedio 
entre el paternalismo y la autonomía plena, 
entendida ésta como el proceso en que el 
paciente es quien decide exclusivamente, o 
sea, en contraposición al modelo paternalista.

En la edad de la toma de decisiones 
compartidas, el profesional y el paciente 
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construyen la relación clínica (aquella relación 
clínica concreta, en aquel proceso de enfer-
medad específico, en aquel contexto clínico 
determinado) colaborando por un fin común: 
encontrar la decisión más adecuada para el 
paciente. En este caso, ninguno de los par-
ticipantes parte de una idea predeterminada, 
sino que aparece tras consenso, diálogo y co-
municación. En este sentido, la autonomía se 
ejerce con el acompañamiento del profesional. 
De hecho, la propuesta de Siegler se basa en 
que, en la realidad asistencial, la mayoría de 
los encuentros entre profesionales y pacientes 
se construyen en este marco de colaboración; 
nunca son puramente paternalistas, ni nunca 
son puramente decisiones autónomas.

Sin un buen acompañamiento en el pro-
ceso de toma de decisiones se puede caer 
en la burocratización de la identificación de 
voluntades de las personas atendidas, sin el 
valor de la relación clínica añadido, como ya 
se ha comentado que sucedió con la puesta 
en práctica de la PSDA.

Se ve, por tanto, que desde la bioética la 
autonomía evoluciona desde el concepto más 
universal hasta el de la realidad asistencial. 
La visión de Siegler es optimista y sobre-
entiende que la relación clínica profesional-
paciente ya se sustenta en la creencia de la  
relevancia de la autonomía y, en concreto,  
la autonomía relacional. Sin embargo, para 
ello es importante que los profesionales com-
partan esta creencia y la practiquen.

Se acaba esta exposición con una refle-
xión planteada por el Comité de Bioética de 
Cataluña: «Ha cambiado la demanda que la 
sociedad hace a los profesionales sanitarios: 
de la máxima eficacia contra la enfermedad ha 
pasado a demandar la máxima ayuda al ciuda-
dano enfermo, que incluye siempre el respeto a 
su voluntad y en conocimiento de su necesidad. 
Hacer un bien ya no es un acto beneficiente si es 
impuesto a una persona enferma competente»13.

DEFINICIÓN DE PLANIFICACIÓN 
DE DECISIONES ANTICIPADAS

No debe confundirse la PDA con el Docu-
mento de voluntades (o directrices) anti-
cipadas (DVA), a pesar de que estén muy 

vinculados. Se considera que el DVA es la 
consecuencia inmediata, que no imprescin-
dible, de la aplicación de un buen proceso de 
PDA, y que queda plasmado en un documen-
to reconocido legalmente como tal.

La PDA (algunos autores la denominan 
«planificación anticipada de las decisiones» 
o «planificación de cuidados anticipada»), o 
advance care planning de la literatura anglo-
sajona14,15, consiste en explorar e identificar 
los valores y las preferencias del enfermo y 
poder establecer objetivos y medidas ade-
cuados a ellos, adaptándolos a escenarios 
evolutivos previsibles, creando un clima de 
comunicación triangular (paciente, familia y 
equipo) y disminuyendo la presión que recae 
sobre la familia en los procesos de decisión 
complejos (en especial cuando el paciente no 
puede decidir por sí mismo)16.

Se entiende que la toma de decisiones 
basada en la PDA es tanto un proceso  
como una actitud. Un proceso, en la medida 
en que se aplica una metodología para la 
identificación de las voluntades, los deseos 
y las preferencias del paciente y su familia o 
entorno afectivo, basada en la comunicación 
afectiva y efectiva, la escucha activa y la 
empatía. Además, este proceso requiere una 
preparación previa, una acción y consenso, 
un registro y una evaluación de resultados, tal 
como puede verse en la figura 11-1.

El proceso debe obtener como resultado 
la expresión de la autonomía de la persona 
que lo realiza. Por lo tanto, ha de ser17:

•	 Voluntario: la persona debe escoger li-
bremente si quiere someterse al proceso 
de PDA. A pesar de que los profesionales 
inician el proceso, la persona puede re-
chazar libremente el hecho de someterse 
a él.

•	 Informado: es importante que las perso-
nas reciban información sobre la utilidad, 
los objetivos y el uso que se hará de la 
PDA.

•	 Realizado por una persona con capaci-
dad: la determinación de la capacidad 
individual puede estar ligada a la com-
plejidad de las decisiones a tomar. De-
bemos valorar la adecuación de la PDA 
en situaciones especiales, como serían 
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las personas con demencia avanzada o 
cualquier tipo de alteración cognitiva.

En la vertiente «proceso» de la definición 
debe tenerse presente que:

•	 Supone una responsabilidad compartida 
entre el paciente, la familia y el equipo 
multidisciplinario e interdisciplinario.

•	 Es universal.
•	 Es dinámico.
•	 Es flexible y adaptable al interlocutor.
•	 Es continuo.
•	 Requiere revisión.
•	 Requiere un registro sistemático.

DEFINICIÓN DE LOS PASOS  
DE LA PLANIFICACIÓN 
DE DECISIONES ANTICIPADAS

Como ya se ha comentado, la aplicación de 
la PDA debe seguir unos pasos, que se des-
criben a continuación.

Preparación y abordaje

Es importante que los profesionales asisten-
ciales se preparen para el proceso de PDA. 

Cada vez existe más evidencia que justifica 
que es el profesional el responsable de iniciar 
y conducir el proceso de PDA18. El debate so-
bre cuál es el profesional más adecuado está 
completamente abierto, pero lo más probable 
es que sean el propio paciente o su familia 
quienes escojan con quién se encuentran más 
cómodos para profundizar en estos temas.

El rol de enfermería podría cobrar es-
pecial relevancia en el desarrollo de la PDA19. 
En nuestro contexto cultural y gracias a su 
formación humanista, centrada en el abor-
daje integral del paciente, el profesional de 
enfermería está acostumbrado a trabajar 
con un modelo de cuidados centrado en la 
persona. La cultura del diálogo forma parte 
de la formación enfermera, pero tener que 
tratar con los pacientes sobre sus miedos, 
preocupaciones y deseos, sigue generando 
mucha inseguridad en los profesionales20,21.

Así, el proceso de PDA requiere la im-
plicación de todos los profesionales que 
atienden al paciente, por una doble razón:

•	 La participación de los diferentes profe-
sionales ofrece al paciente la visión de 
continuidad, con la consecuente sensa-
ción de seguridad.

FIGURA 11-1 Ciclo de la planificación de decisiones anticipadas.
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•	 La visión multidisciplinaria e interdis-
ciplinaria enriquece la identificación de 
recursos necesarios para dar respuesta 
a las necesidades de los pacientes y sus 
familias.

Cabe destacar la importancia de la capaci-
tación del profesional que en el conjunto 
del equipo se considere más preparado para 
abordar el proceso. También hay que consi-
derar que, muchas veces, son los pacientes 
quienes escogen con qué profesional sien-
ten más confianza para hablar de temas tan 
íntimos.

Es muy importante no olvidar que en el 
proceso de preparación deben respetarse los 
tiempos del paciente y buscar el momento 
más óptimo. Se proponen algunas recomen-
daciones sobre el momento idóneo para 
iniciar un proceso de PDA22:

•	 A demanda de la persona.
•	 En fases de estabilidad de la enfermedad.
•	 Tras un episodio de muerte o enferme-

dad grave de alguna persona cercana.
•	Después de un episodio de descompen-

sación clínica grave o ingreso prolon-
gado.

•	 En un primer contacto con la persona, 
con cualquier tipo de patología, indepen-
dientemente de su estadio.

•	 Tras cambios en las expectativas de cu-
ración o tratamiento.

•	 Tras un empeoramiento de los síntomas 
o un declive progresivo.

•	 Ante el riesgo de pérdida de capacidad 
cognitiva o dependencia importante y 
previsible.

Por el contrario, se desaconseja iniciar un 
proceso de PDA:

•	 Con personas en situación de negación 
diagnóstica o pronóstica.

•	 En presencia de distrés emocional in-
tenso.

•	 Cuando existe negación por parte de la 
familia (pacto de silencio).

Así pues, como conclusión, se destacan al-
gunos elementos ya definidos previamente:

•	 Los pacientes esperan que sean los pro-
fesionales quienes inicien el proceso17.

•	 Es imprescindible hacer un abordaje pro-
gresivo y respetuoso con los «periodos» 
de los pacientes.

•	 Se debe respetar la negativa de los pa-
cientes a hablar de estos temas, lo cual 
puede ser más frecuente a medida que 
avanza la enfermedad18.

•	 El proceso debería iniciarse en situacio-
nes clínicas de estabilidad (en el contexto 
de la atención comunitaria)23.

Objetivos

Debe tenerse presente qué hay que explorar, 
la comprensión de aquello explorado y la 
verificación de las decisiones tomadas antes 
del registro.

Los objetivos generales de la PDA son:

•	 Identificar los deseos y las voluntades del 
paciente.

•	 Garantizar el proceso de información y 
comunicación del paciente y la familia en 
función de sus necesidades informativas 
(«verdad tolerable»).

•	 Planificar los cuidados bajo un modelo 
deliberativo y de consenso entre el pa-
ciente, su familia y el equipo, donde se 
integra el DVA como consecuencia.

•	 Prever y adecuar los recursos necesarios 
por el manejo de las complicaciones y las 
necesidades.

Es importante contemplar la participación 
de la familia, sobre todo en caso de que el 
paciente no sea competente para la toma 
de decisiones o las haya delegado. Los 
profesionales deben proponer a la persona 
atendida que identifique quién ejercerá de 
representante en caso de que no pueda to-
mar las decisiones por sí mismo. Esta figura 
no siempre debe ser algún miembro de la 
familia, pero sí alguien del entorno afectivo 
del paciente.

No obstante, no se debe olvidar que, en 
el proceso de toma de decisiones, cuando la 
persona enferma no puede decidir sobre sí 
misma, aparece muchas veces un incremento 
del distrés emocional24, especialmente en las 
situaciones de últimos días. Haber realiza-
do un buen proceso de PDA permite des-
cargar a las familias del impacto emocional 
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que supone la toma de decisiones sobre la 
persona estimada, sobre todo en situaciones 
de urgencia, de crisis de necesidades o de 
agonía.

Como ya se ha comentado, el proceso de 
PDA es también una actitud, en la medida 
en que el profesional practica valores como 
el respeto, la comprensión, la empatía, la co-
municación y la compasión25. Estos valores 
son habilidades propias que el profesional 
ha ido aprendiendo y perfeccionando, pero 
que también pueden enseñarse, identificarse 
y mejorarse a través de procesos formativos 
continuados.

Algunos elementos a explorar en el pro-
ceso de PDA26 son:

•	 Antecedentes en el afrontamiento de 
situaciones con alto impacto.

•	 Información y comprensión de la situa-
ción de enfermedad.

•	 Significado y valor de la situación de 
enfermedad.

•	 Exploración de valores y creencias rele-
vantes para la persona.

•	 Aspectos existenciales y espirituales.
•	 Exploración de preocupaciones en re-

lación al proceso de enfermedad y es-
cenarios sanitarios evolutivos previsibles.

•	 Escenarios de toma de decisiones en re-
lación a situaciones sanitarias concretas: 
rechazo de tratamientos, instauración de 
intervenciones.

•	 Exploración de expectativas actuales y de 
futuro.

•	 Expectativas y demandas que el pacien-
te espera del profesional, el equipo y la 
organización.

•	 Designación de la persona representante.

¿Cómo explorarlo?

Para la realización de un buen proceso de 
PDA es importante que el profesional res-
ponsable disponga de unas habilidades co-
municativas básicas23,25. Además, se requiere:

•	 Escucha activa y asesoramiento.
•	 Empatía.
•	 Escoger un buen lugar y un buen momento.
•	 Tener claro el objetivo del proceso.
•	 Conocer a la persona.

•	 Generar un clima de confianza y respeto.
•	 Adecuar el mensaje.
•	 Cuidar la comunicación verbal y no  

verbal.
•	 Favorecer la expresión de emociones y 

preocupaciones.
•	 Validar emociones.
•	 Dar tiempos.
•	 Respetar los silencios.
•	 Mostrar disponibilidad.

Se recomienda empezar por preguntas  
poco comprometedoras e ir profundizando, 
siguiendo el ritmo del paciente, y utilizar 
preguntas sencillas y abiertas como:

•	 ¿Qué piensa de su situación?
•	 ¿Se ha planteado qué querría si las cosas 

se complican?
•	 ¿Ha estado preocupado por su salud?
•	 ¿Quién querría que decidiera en caso de 

que usted no pudiera hacerlo?
•	 ¿Cómo desearía ser cuidado?
•	 ¿Donde le gustaría que lo cuidaran?

Registro

El registro en la documentación clínica de 
este proceso y de la planificación resultante 
(acciones derivadas) da énfasis a la PDA en 
su vertiente de proceso, porque permite la 
transmisión de la información a otros pro-
fesionales implicados y evita la duplicación 
de las intervenciones y de las acciones, faci-
litando la gestión del caso.

Por lo tanto, la fase de registro es tan 
importante como las anteriores. Algunos 
modelos anglosajones proponen que el re-
gistro de PDA tiene que estar validado (con 
firma) por el propio paciente. Una vez regis-
trada la planificación, hay que consensuar 
con la persona que el registro coincide y es  
congruente con lo que ha manifestado;  
es fundamental su validación.

Los sistemas informatizados deben, pues, 
adecuarse a las nuevas propuestas de atención 
e intervención.

Seguimiento y reevaluación

Como ya se ha ido destacando, la PDA es 
un proceso, y como tal es dinámico. Es 
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importante destacar este aspecto con los 
pacientes, por dos razones:

1. La elaboración del plan no debe ser el re-
sultado de un solo encuentro con el pacien-
te, sino que puede ser el fruto de diversos y 
permanentes encuentros y conversaciones.

2. Las decisiones establecidas son también 
dinámicas y pueden cambiar en función 
del propio paciente y cuando él lo consi-
dere necesario. Es él mismo quien debe 
marcar el ritmo de las modificaciones en 
sus expresiones.

En todo caso, se recomienda detener el pro-
ceso de evaluación en el momento en que el 
paciente rechace hablar más de ciertos as-
pectos o temas relacionados con la PDA.

Ventajas y barreras 
de la planificación  
de decisiones anticipadas

Ventajas
Según Siegler, el proceso de toma de deci-
siones compartidas repercute en mejoras en 
la atención de los pacientes, en cada uno de 
los siguientes aspectos:

•	 Los pacientes tienen una mayor confianza 
en sus profesionales sanitarios.

•	 Los pacientes cumplen mejor los trata-
mientos acordados.

•	 Los profesionales y los pacientes adoptan 
decisiones adecuadas desde el punto de 
vista económico.

•	 Los pacientes se sienten más satisfechos 
con la atención recibida.

Otros aspectos positivos del proceso son:

•	 Favorece la adaptación a la enfermedad y 
mejora la satisfacción con el proceso de 
atención27.

•	 Mejora la sensación de control del pro-
ceso.

•	 Mejora la comprensión de las expecta-
tivas de los pacientes por parte de los 
familiares28.

•	 Reduce la carga del cuidador en la toma 
de decisiones.

•	 Mejora la utilización de los recursos asis-
tenciales29.

•	 Aumenta el respeto en la preferencia de 
ubicación de los pacientes.

Barreras para la puesta en marcha 
de la planificación de decisiones 
anticipadas
Existen barreras importantes en el desarrollo 
de la PDA, que tienen que ver con el paciente, 
con los profesionales y con las organizacio-
nes, pero que también tienen mucho que ver 
con el contexto sociocultural en que vivimos.

La mejora de la formación es una medida 
muy importante para trabajar estas barreras. 
El cambio sociocultural es la consecuencia 
inmediata.

Entre las barreras relacionadas con el 
paciente podemos señalar:

•	 Los pacientes no siempre están infor-
mados de sus procesos de enfermedad y 
algunas veces no quieren estarlo.

•	 Rechazan hablar de temas relacionados 
con la muerte.

•	 La situación clínica puede limitar la ex-
ploración.

•	 No quieren dejar la carga de las decisio-
nes en sus familiares.

•	 Los pacientes no son conscientes de que 
pueden expresar sus deseos en relación 
al proceso de final de vida.

•	 Existe miedo a la «represalia» o la pér-
dida de confianza con su profesional de 
referencia

•	 No existe cultura de diálogo entre profe-
sional y paciente.

Entre las barreras relacionadas con los pro-
fesionales se encuentra que:

•	 Muchos profesionales no están preparados 
para hablar de los procesos de final de vida.

•	 Los beneficios cualitativos del proceso 
(mejora de la comunicación, mejora de 
la satisfacción, calidad de vida, etc.) son 
poco percibidos.

•	 Los profesionales creen que son los pa-
cientes quienes deben iniciar el tema.

•	 No quieren convertir el proceso de co-
municación en un trámite de valoración 
y registro.

•	 El modelo paternalista de intervención 
todavía limita la cultura de diálogo.
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Y entre las barreras relacionadas con las 
organizaciones tenemos:

•	 La documentación no permite hacer un 
registro exhaustivo del proceso de PDA.

•	 La organización interna y las cargas de 
trabajo no favorecen el desarrollo del 
proceso.

•	 El tiempo o el entorno asistencial no 
siempre son los adecuados.

CONCLUSIONES

¿Qué busca, pues, la PDA?4

•	 Prepararse para los procesos de toma de 
decisiones difíciles o vinculadas con el 
proceso de morir y todos los aspectos 
que implica, especialmente la situación 
de incapacidad, a pesar de que no es la 
única.

•	 Ejercer en la vida diaria el derecho de au-
tonomía, llevarlo a la práctica expresando 
preferencias en los cuidados y tratamientos.

•	 Familiarizarse con la idea de morir, en-
tender el proceso de la muerte con natu-
ralidad y como una parte más del proceso 
de la vida.

•	 Aligerar el impacto emocional de la 
persona designada por el paciente como 
representante cuando él no sea capaz de 
decidir.

•	 Entender el documento escrito y firmado 
(DVA) como la consecuencia del proceso 
de planificación, maximizar el contacto 
y la comunicación sobre los deseos del 
paciente entre todas las personas impli-
cadas: paciente, representante, profesio-
nales, familiares y allegados.

El objetivo final y más importante de la PDA 
en la atención a los pacientes en situación de 
enfermedad crónica compleja, avanzada y 
terminal es favorecer que el final de la vida 
del paciente se lleve a cabo en el lugar, las 
condiciones y con las medidas de atención 
adecuadas, en función de sus deseos y de los 
recursos disponibles.

La cultura del respeto a los deseos indivi-
duales debe impregnarse en nuestra práctica 
asistencial. Esto resulta especialmente sig-
nificativo en los procesos de vulnerabilidad, 

fragilidad y enfermedad compleja o avan-
zada.

Decidir qué es mejor para la persona que 
se atiende sólo tiene sentido si el otro, en este 
caso la persona enferma, es quien decide qué 
es lo mejor. Y únicamente puede averiguar-
se lo que la otra persona desea o espera de 
los profesionales a través del diálogo, de la 
voluntad de escucha y del respeto por sus 
valores y deseos; con el fin de ofrecer, con 
la máxima profesionalidad, compromiso y 
honestidad, la garantía de que se hará todo lo 
posible para llevar a cabo sus deseos.

Algunos programas internacionales de 
PDA han desarrollado niveles de implemen-
tación ajustados al contexto de enfermedad 
y su grado de evolución o cronicidad, e in-
cluso se han abordado aspectos de valores y 
preferencias en población sana30.

En 2013, la Junta de Andalucía publicó 
la primera guía estatal sobre PDA17, que 
significa un primer paso en el desarrollo con-
sensuado de la aplicación de una metodología 
de implementación de PDA. Así mismo, el 
Departament de Salut de la Generalitat de 
Catalunya ha constituido un grupo de trabajo 
liderado por la Cátedra de Cuidados Paliati-
vos UVIC/ICO/CCOMS para el desarrollo 
y la implementación del modelo catalán de 
planificación de decisiones anticipadas, que 
se propone publicar a finales de 2014.

El desarrollo de estas iniciativas invita a 
pensar que estamos en la edad adecuada: la 
de la toma de decisiones compartidas.
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Capítulo 12

Atención psicológica a pacientes 
con enfermedad crónica avanzada

Helena García-Llana, Cristina Coca, Dolors Mateo

PARTICULARIDADES 
DEL ACERCAMIENTO 
PALIATIVO A LOS PACIENTES 
CON ENFERMEDAD CRÓNICA 
AVANZADA Y SUS ALLEGADOS

Tal como se ha ido comentando a lo largo 
del libro, la atención a las personas afectas 
de enfermedades y condiciones crónicas 
avanzadas requiere un abordaje interdis-
ciplinario.

En muchas ocasiones, el paciente y su 
familia se habitúan a un lento deterioro re-
lativamente estable, en el que puede resultar 
difícil establecer una predicción de la evolu-
ción de la enfermedad en relación a futuras 
crisis y a pronóstico vital. Esto hace que tan-
to el enfermo como su familia y su entorno 
afectivo vivan en una continua sensación de 
incertidumbre.

En muchas enfermedades hay una alta 
incidencia de ingresos hospitalarios que, en 
ocasiones, requieren una profunda delibe-
ración con el paciente, que permita valorar 
la adecuación del esfuerzo terapéutico. Por 
ello, la toma de decisiones conjunta (TDC) 
es compleja y requiere una cuidadosa valo-
ración que considere las preferencias y los 
valores del paciente, así como la repercusión 
emocional para su familia y el entorno que 
le cuida y apoya.

TRAYECTORIAS DE ENFERMEDAD, 
DIFICULTADES PRONÓSTICAS Y 
MANEJO DE LA INCERTIDUMBRE

Los pacientes que presentan una enfermedad 
crónica pueden fallecer por causas no rela-
cionadas con la patología de base1. De cara a 
diseñar intervenciones ajustadas, revisar las 
trayectorias de la enfermedad hacia el final 
de la vida ayuda a situarnos en el complejo 
escenario pronóstico de las enfermedades 
crónicas avanzadas2.

En el capítulo 9, Abordaje clínico del pa
ciente con enfermedades y condiciones cró
nicas avanzadas, se comentan las diferentes  
trayectorias descritas para las enfermeda-
des: trayectoria asociada a cáncer, en la cual hay 
una preservación de la función seguida de un  
rápido declive en las etapas avanzadas de  
la enfermedad; trayectoria asociada a enfer-
medad de órgano, con frecuentes episodios 
agudos que en muchas ocasiones necesitan 
un ingreso hospitalario, sin llegar a recuperar 
el estado funcional previo o pudiendo llegar a 
fallecer el paciente en uno de estos ingresos; 
y la trayectoria que se caracteriza por un 
declinar progresivo, con una disminución 
gradual de la función previa a la muerte, ca-
racterística de las demencias y de los pacien-
tes ancianos con fragilidad. Es importante 
recordar que estos patrones pueden solaparse. 
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En los casos de insuficiencia de órgano y de 
demencia/fragilidad, el pronóstico suele ser 
especialmente delicado de establecer.

Este escenario impredecible compor-
ta momentos de gran incertidumbre. Por  
un lado, se convive con un lento deterioro 
relativamente estable. Sin embargo, por otro 
lado, no se puede anticipar o predecir cuándo 
tendrá lugar una nueva exacerbación o crisis, 
ni cuál será su alcance. Estas particularidades 
hacen que ayudar a tolerar la incertidumbre 
sea un elemento clave en la intervención 
psicológica.

Recordemos que la incertidumbre suele 
tener la experiencia de sufrimiento como 
compañera habitual en la mayoría de los ca-
sos. Esta combinación experiencial a menudo 
tiene su expresión en la clínica a través de 
reacciones emocionales intensas, como el 
miedo: miedo a no saber si se podrá superar 
el nuevo ingreso, miedo a la fragilidad, mie-
do a defraudar a la familia y al equipo que 
tanto han luchado, y también miedo a los 
propios miedos. Con el miedo, la clave no 
está en intentar vencerlo sino en acogerlo, 
acompañarlo. Por ello, una de las funciones 
principales del psicólogo es facilitar que el 
paciente y la familia identifiquen los temo-
res, puedan expresarlos, les puedan poner 
nombre, compartir con su entorno y también 
aceptar. El camino a la aceptación será el que 
facilite que tanto el enfermo como la familia 
puedan mantener el malestar emocional que 
la enfermedad avanzada genera dentro de 
unos límites soportables, y lo que les permita 
vivir con esperanza la situación en que se 
encuentran.

Otras posibles claves de cara a la inter-
vención psicológica específica ante un pro-
nóstico incierto son:

•	 Recordar que «todo lo técnicamente posi-
ble, no siempre es éticamente admisible». 
Es importante que el psicólogo, y todos 
los componentes del equipo asistencial, 
recuerden que tan importante es la vida 
como la calidad de vida, y que hacia 
donde se incline la balanza dependerá 
en todo momento de las prioridades del 
enfermo, analizadas y discutidas con la 
familia y el propio equipo terapéutico.

•	 Por eso es fundamental esforzarse por 
generar espacios formales de TDC dentro 
del equipo asistencial. En estos espacios 
formales el psicólogo puede y debe 
ejercer su labor acerca de los «cómo». 
Por ejemplo, ante un paciente con insu-
ficiencia cardíaca ingresado con claros 
indicadores clínicos de pocas posibili-
dades de poder superar el ingreso y altas 
probabilidades de fallecer en el hospital, 
el psicólogo puede explorar el estado 
emocional actual y las necesidades de 
información de paciente y familia, para 
diseñar una estrategia comunicativa in-
terdisciplinaria sobre la progresión de la 
información pronóstica.

•	 Hacer una planificación práctica para el 
fallecimiento, si llegase el caso, y apoyar 
emocionalmente al paciente y a la familia 
evitando una «parálisis comunicativa». 
Esto es especialmente importante en 
aquellas enfermedades de las que sabe-
mos que postergar esta planificación pue-
de significar no poder contar con la parti-
cipación del paciente, como es frecuente 
en las enfermedades neurodegenerativas. 
Será de especial importancia plantear 
de forma anticipada un buen proceso de 
TDC, cuando el paciente aún dispone  
de las cualidades físicas y cognitivas para 
poder participar. Sin espacios de encuen-
tro formalmente diseñados para TDC, 
difícilmente podremos llegar a acuerdos 
clínicos tan importantes a medida que nos 
acercamos a las etapas finales.

•	 Los pacientes con enfermedades no onco-
lógicas pueden tener necesidades psicoló-
gicas más prolongadas, pero similares a 
las de las personas con cáncer u otras en-
fermedades evolutivamente más rápidas. 
Las enfermedades crónicas avanzadas 
suelen percibirse con menor gravedad 
que otras enfermedades amenazantes  
para la vida, desarrollando una historia de  
sucesivas pérdidas físicas y funcionales, 
muchas de ellas irreversibles, con el im-
pacto emocional que ello conlleva, a las 
que el paciente y su familia tendrán que 
ir adaptándose. Sin embargo, la percep-
ción de menor gravedad no implica que 
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la experiencia de sufrimiento asociada a 
la historia de pérdidas disminuya.

Por todo ello, para favorecer el trabajo desde 
una óptica preventiva, recomendamos que en 
este contexto se haga un esfuerzo especial 
para integrar la atención psicológica en los 
servicios y las unidades que atienden a es-
tos pacientes. Si el objetivo es facilitar un 
cuidado de calidad asistencial de máximos, el 
psicólogo ha de pasar de ser un interconsultor 
a ser un miembro activo a través de un mo-
delo de integración frente al modelo clásico 
de interconsulta. Existen ejemplos en nuestro 
país de que este modelo es posible, eficaz y 
además replicable3.

EL PSICÓLOGO FRENTE 
LA CRONICIDAD Y EL FINAL 
DE LA VIDA

La intervención psicológica en general, y 
dentro del ámbito de la cronicidad en par-
ticular, ha de estar siempre perfilada bajo 
el eje del vínculo. Siguiendo el modelo de 
integración y continuidad de cuidados, el pa-
ciente crónico es acompañado por su equipo 
asistencial desde el momento del diagnós-
tico hasta el final de la vida. Este contexto 
genera un clima óptimo para el desarrollo 
de relaciones de gran intensidad emocional 
entre el paciente, la familia y el equipo, como 
abordaremos más adelante.

La atención preventiva a pacientes cró-
nicos implica la posibilidad de poder inter-
venir desde el diagnóstico, a lo largo de la 
evolución de la enfermedad, los tratamientos, 
las crisis o las exacerbaciones hasta las fases 
finales. Al psicólogo se le ofrecen múltiples 
oportunidades para poder facilitar una muerte 
digna al paciente y acompañarle en su proce-
so, como pueden ser llevar a cabo una historia 
de valores del paciente que permitan respetar 
su voluntad, valorar su competencia a lo largo 
del proceso, anticipar escenarios hipotéticos 
probables, abordar temores y ayudar a en-
contrar recursos para afrontarlos, plantear 
alternativas viables y resolver posibles con-
flictos con los familiares. Considerando la 
historia de la enfermedad que va experimen-
tando el paciente crónico desde el momento 

del diagnóstico hasta las etapas finales, la 
relación de apoyo y contención emocional 
de los profesionales con una comprensión 
empática actúa como puente-transición hacia 
cada nueva etapa, minimizando un posible 
enquistamiento doloroso ante la evolución del 
proceso. Así mismo, facilitará la adaptación a 
los continuos cambios y síntomas asociados 
a la enfermedad crónica avanzada. La adap-
tación a la sintomatología irreversible, como 
la disnea en los pacientes con enfermedad 
pulmonar obstructiva crónica o la pérdida 
de movilidad, será clave para la adaptación 
general a la enfermedad, tanto del paciente 
como de su familia y seres queridos.

Recordemos que el termino crono impli-
ca «límite», y se entiende en contraposición 
a lo agudo. Además, está relacionado con la 
imposibilidad de curación, pero también con 
la posibilidad de control. En el trabajo con 
enfermos crónicos es esencial la considera-
ción de las limitaciones de la persona y cómo 
las compensa, ya que eso es básicamente la 
cronicidad: una limitación orgánica que se 
extiende a lo largo de toda la vida. En efecto, 
la cronicidad no tiene por qué amenazar la 
supervivencia, pero sí produce un claro im-
pacto en el bienestar y en la calidad de vida. 
Si tomamos la enfermedad renal crónica 
avanzada como paradigma de enfermedad 
crónica, como proponen algunos autores4, 
nos encontramos con un paciente que se  
va confrontando a múltiples estresores, que 
actúan funcionalmente como limitaciones y 
que se intensifican al llegar a fases avanzadas 
de la enfermedad.

La intervención psicológica en las enfer-
medades crónicas avanzadas se ha de basar 
en modelos de potenciación de recursos más 
que en los obsoletos modelos orientados a 
los déficits y la psicopatología5. Desde esta  
perspectiva, se plantea que la incidencia 
de problemas psicológicos en las personas con 
problemas crónicos de salud pueden enfocar-
se como una balanza: en uno de los platillos 
se encuentran los factores de riesgo (p. ej., no 
aceptación de la enfermedad, no adhesión a  
los tratamientos, falta de apoyo social perci-
bido, etc.) y en el otro los factores de protec-
ción (p. ej., capacidad de expresar emocio-
nes, comunicación asertiva, autocuida-
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dos, etc.). Así, tendremos que intentar 
potenciar los factores de protección ante los 
probables factores de riesgo para contraba-
lancearla y lograr el máximo bienestar6,7.

Pensemos por unos instantes en un en-
fermo crónico que está en un programa de 
hemodiálisis, diabético y con una cardiopatía 
isquémica. Sin ser demasiado aventurados, 
podemos pensar que además se acompaña 
de un trastorno bipolar de larga evolución.  
Este escenario es mucho más frecuente de lo 
que podemos imaginar, ya que el concepto de  
cronicidad suele ir habitualmente acompaña-
do de pluripatología.

La comorbilidad del paciente no le afecta 
sólo físicamente, sino que también afecta a 
la integridad de su persona y a sus allegados, 
exigiendo una intervención psicológica es-
pecífica, especialmente en los estadios finales 
de la enfermedad. Es por ello que la atención 
psicológica tiene que ser en clave de acom-
pañamiento, apoyo y presencia con la unidad 
de cuidado paciente-familia, ya que el camino 
terapéutico al final de la vida tiene un sentido 
de proceso y no tanto de resultados. En la 
familia, en algunos casos esta atención se 
extiende más allá de la vida del paciente y es 
aconsejable realizar un soporte específico en 
el proceso de duelo. Como propone Barbero8, 
todo profesional de la ayuda que interviene 
con un paciente crónico, también el psicólo-
go, debe cuestionarse determinadas realidades 
innegables para poder acompañar desde la 
honestidad: sus afectos, sus dependencias y 
su propia historia de pérdidas. Sólo desde este 
cuestionamiento profundo y reflexivo podre-
mos intervenir sin proyectar desde nuestros 
propios miedos, prejuicios o inseguridades9.

HERRAMIENTAS PARA 
LA PLANIFICACIÓN ANTICIPADA 
DE CUIDADOS: TOMA 
DE DECISIONES COMPARTIDA, 
ADECUACIÓN DEL ESFUERZO 
TERAPÉUTICO Y ELABORACIÓN 
DE INSTRUCCIONES PREVIAS

Los grandes avances médicos realizados 
durante las últimas décadas plantean un 
escenario desconocido hasta hace relativa-

mente poco tiempo. Antes, a una persona 
que padecía una enfermedad neurodege-
nerativa sólo le quedaba esperar que la 
enfermedad progresara hacia la etapa final 
de manera natural, al no disponer de de-
masiados medios técnicos para su control. 
En la actualidad, mediante la aplicación de 
la ventilación mecánica, entre otros trata-
mientos, estos pacientes pueden prolongar 
su supervivencia.

De la misma manera, una persona con 
demencia avanzada solía fallecer a causa de 
alguna infección intratable o cuando quedaba 
imposibilitada su capacidad de deglución. En 
la actualidad no sólo son tratables la mayoría 
de las infecciones, sino que también se puede 
aplicar una sonda de alimentación. Por citar 
otro ejemplo, las personas que padecían insu-
ficiencia cardíaca crónica presentaban mayo-
res dificultades para su diagnóstico y solían 
fallecer de muerte súbita; hoy, su diagnóstico 
precoz y otras medidas han permitido reducir 
el porcentaje de los pacientes que mueren por 
esta causa a menos del 50%10.

Las posibilidades de intervención se am-
plían cada vez más, permitiendo prolongar  
la supervivencia aunque ello afecte en ma-
yor o menor medida a la calidad de vida, 
complicando aún más el escenario actual  
de TDC. Recordemos que, en la búsqueda de 
la «objetivización» de la calidad de vida, las 
primeras escalas valoraban externamente la 
calidad de vida del paciente (p. ej., el índice 
de Karnofsky)11, y que estas valoraciones 
no siempre coincidían con el punto de vista 
del paciente. Sólo con posterioridad se co-
menzó a considerar obvio que el único capaz 
de valorar su calidad de vida es el propio 
paciente. Así, sólo el paciente puede expre-
sar sus preferencias y valores, orientando y 
delimitando las intervenciones médicas, con 
la única condición de que su voluntad expre-
sada no esté formalmente contraindicada en 
su situación clínica. Es decir, no se trata de 
imponer ni de perder el punto de vista profe-
sional, sino de articularlo desde el respeto a 
la voluntad del paciente que toma decisiones 
para y por sí mismo, aunque no coincidan 
con las deseadas por sus familiares, repre-
sentantes o profesionales. En el escenario 
médico actual, los profesionales tenemos 
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la obligación de respetar las voluntades de 
los pacientes, y ello implica establecer una 
relación deliberativa12.

Dada la complejidad que muchas veces 
presenta el proceso de las enfermedades 
crónicas avanzadas, no es lícito postergar la 
expresión de voluntades que faciliten la TDC 
para cuando el paciente esté hospitalizado 
con una posible complicación terminal, sino 
que requiere su participación desde los pri-
meros momentos y a lo largo de toda la evo-
lución de la enfermedad. Evitaremos de esta 
manera la TDC en momentos de agudización, 
cuando no está presente el equipo de referen-
cia del paciente y si el paciente no reúne las 
condiciones físicas o cognitivas para poder 
participar en la toma de decisiones, o parti-
cipe con un estado emocional condicionado 
por la agudización de la enfermedad.

Por ello, la planificación anticipada de 
decisiones y de cuidados supone un proceso 
fundamental en estos pacientes, que se puede 
traducir en la clínica en una propuesta de ela-
boración de instrucciones previas, las cuales 
no son ni deben considerarse un mero formu-
lario legal, sino un instrumento de claro va-
lor psicoterapéutico resultado de la suma de 
diversos factores: paciente con enfermedad 
grave, relación clínica deliberativa, proceso 
de reflexión personal, familiar y profesional 
con el paciente, que le lleva a dejar cons-
tancia expresa de sus deseos y elecciones 
personales acerca del tratamiento de su enfer-
medad13. Las instrucciones previas potencian 
la autonomía moral del paciente, facilitan la 
TDC cuando el paciente es incapaz de tomar 
decisiones y alivia a los familiares cuando 
ellos deben tomarlas por representación, 
otorgando serenidad y sentimiento de respeto 
hacia sus deseos explícitos14. Estos aspectos 
se comentan también en otros apartados de 
esta obra, como en el capítulo 11, Planifica
ción de decisiones anticipadas.

No obstante, su aplicación en ciertos 
ámbitos se ha visto obstaculizada por la falta 
de una relación deliberativa con los pacien-
tes, escasas habilidades de comunicación 
para llevarlo a cabo, poca preparación de 
algunos profesionales para abordar temas 
delicados y escasa reflexión ética sobre ac-
tuaciones rutinarias. Conviene recordar, una 

vez más, que el documento de instrucciones 
previas es sólo una herramienta de este pro-
ceso de TDC, y confundirlos puede llevar a 
decisiones imprudentes15. El propio proceso 
de TDC sobre tratamientos y cuidados es un 
proceso constante, cambiante y mucho más 
amplio. Por ello, se trata de anticipar las 
situaciones que probablemente ocurrirán y 
que, sin la reflexión conjunta del paciente, 
la familia y el equipo asistencial habitual, 
pausada y prudente, pueden conducir a que 
la angustia y la presión impulsen a una de-
cisión errónea.

A pesar de dificultades como la falta de 
tiempo, la presión asistencial y las resisten-
cias al cambio, como médico responsable, 
como enfermero/a, trabajador/a social o psi-
cólogo/a, podemos y debemos ser garantes 
del derecho del paciente a ejercer su auto-
nomía moral. Superar estas barreras permite 
una TDC en equipo, desde el enriquecimien-
to y el aprendizaje constante, facilitando el 
bienestar del paciente y la familia, así como 
la satisfacción en los profesionales.

En este sentido cabe señalar que la cro-
nicidad avanzada y las deficiencias físicas 
o funcionales no son sinónimos de pérdida 
de capacidad para la TDC. Ninguna de estas 
condiciones puede considerarse equiparable 
a una disminución moral. Por ejemplo, un 
paciente con insuficiencia renal crónica avan-
zada y déficit cognitivo puede no ser capaz 
de tomar ciertas decisiones (p. ej., inclusión 
o no en un programa de hemodiálisis), pero 
sí de tomar otras (p. ej., elegir el turno de 
diálisis al que asistirá, las actividades dis-
tractoras durante las sesiones, etc.) que deben 
ser respetadas y promovidas por su entorno16. 
La capacidad es una realidad dinámica que 
ha de ser valorada no sólo en función de las 
características del sujeto, sino también en 
relación a la gravedad de las consecuencias 
de la decisión.

PACIENTE, EQUIPO Y FAMILIA: 
INTENSIDAD DE LOS VÍNCULOS

Por todas las características mencionadas 
anteriormente es habitual que se desarrolle 
un vínculo especial, prolongado por la croni-
cidad e intenso por las múltiples situaciones 
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que se van compartiendo con el paciente y 
sus familiares a lo largo del proceso. Mo-
mentos de diagnóstico, de estabilización, de 
tratamientos, de crisis o exacerbaciones antes 
del desenlace final, son situaciones de alto 
impacto emocional y desgaste prolongado, 
en las cuales los profesionales acogen dando 
soporte y constituyen un marco amortiguador  
ante las malas noticias o los cambios de es-
cenario.

Estas situaciones requieren una relación 
con el equipo asistencial sólida y basada 
en elementos clave como son la confianza, 
el respeto de los valores, el apoyo emocio-
nal y el acompañamiento durante todo el 
proceso. Si a esto añadimos la presencia 
compasiva y comprensiva, la complicidad 
y la incondicionalidad, entre otras, nos es-
tamos situando en un marco de «excelencia 
profesional vincular». Entendemos que sólo 
desde el trabajo interdisciplinario en equipo 
pueden reunirse estas condiciones sin caer 
en el agotamiento emocional de los profe-
sionales implicados.

Las enfermedades crónicas avanzadas 
con pronóstico de vida limitado pueden 
considerarse de afectación sistémica no sólo 
física, sino también familiar y asistencial. Así 
como las enfermedades sistémicas afectan a 
los diversos sistemas del organismo, su efec-
to alcanza también a los distintos integrantes 
del escenario asistencial: paciente, familia y 
profesionales.

El paciente debe afrontar diferentes es-
cenarios de vulnerabilidad que pueden pro-
piciar el despertar de múltiples temores; la 
familia, a su vez, debe resistir y continuar 
cuidando en condiciones de alta implica-
ción emocional, que pueden requerir años 
de cuidados y desencadenar una sobrecarga 
familiar importante e incluso insoportable en 
algunos momentos. En definitiva, el paciente 
y su familia atraviesan un camino de incerti-
dumbre y sufrimiento que los profesionales 
pueden disminuir, amortiguar o paliar. Todo 
ello implica que los profesionales que les 
asisten dispongan de los recursos personales 
y profesionales que, desde la actuación con-
junta en equipo, les permita un desempeño 
de calidad. Por lo tanto, conviene propiciar 

el abordaje conjunto y compartido de las 
situaciones de mayor impacto emocional. 
Lamentablemente, en ocasiones esto ha sido 
difícil de llevar para algunos profesionales 
que no han sido formados en las estrategias 
que permiten sobrellevar el impacto emo-
cional; es lo que la literatura recoge como 
el conocido síndrome de burnout17 y como 
fatiga por compasión18.

El burnout, descrito hace más de 30 años 
en los profesionales de ayuda, se caracte-
riza por una alta exposición a situaciones 
de gran implicación emocional que causa 
agotamiento físico, mental y emocional, el 
cual genera un gran malestar en quien lo pa-
dece y le conduce a abandonar sus objetivos 
profesionales, afectando también a la vida 
personal. Posteriormente Figley19 definió 
la fatiga por compasión, también denomi-
nada desgaste por empatía. Esta similitud 
de conceptos es fácilmente comprensible 
si se considera que la compasión implica 
unas emociones y sentimientos de profun-
da empatía ante el sufrimiento del prójimo, 
máxime cuando se experimenta una inca-
pacidad de poder actuar para paliarlo, pese 
a desear hacerlo. La empatía y la verdadera 
compasión sustentan y nutren nuestra labor 
diaria, ya que sin ellas se convertiría en un 
mero trabajo técnico-instrumental carente 
de sentido.

Sin duda, el «cuidarse para cuidar el vín-
culo» constituye un reto difícil de afrontar en 
la actualidad, ya que nos encontramos con 
múltiples barreras, como la presión asis-
tencial, la falta de tiempo, las resistencias 
al cambio, las actuaciones rutinarias irre-
flexivas, insuficientes profesionales en los 
equipos e incluso ausencia de algunos miem-
bros relevantes para su constitución (como es 
el caso de los psicólogos y los trabajadores 
sociales). A pesar de ello, son muchos más 
los sanitarios que han desarrollado sus forta-
lezas profesionales y personales que les per-
miten superar los impedimentos que pueden 
encontrar para realizar una labor impecable, 
no sólo desde el punto de vista técnico sino 
también desde el punto de vista relacional 
y humano. Estos profesionales afrontan 
las adversidades desde el enriquecimiento 
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experiencial aumentando (en vez de agotar) 
sus recursos, y logrando una satisfacción con 
sus actuaciones cotidianas que refuerza su 
coherencia interna.

ÚLTIMA REFLEXIÓN

A lo largo del capítulo hemos tratado de 
poner de manifiesto las principales áreas de 
actuación que puede atender el psicólogo en 
la asistencia paliativa a los pacientes cróni-
cos avanzados y sus familiares, y respecto al 
equipo de profesionales. Por las caracterís-
ticas mencionadas, la intervención debe ser 
interdisciplinaria y la actuación del psicólogo 
tiene que incorporarse activamente al equipo 
asistencial, así como promover e impulsar 
actuaciones conjuntas que permitan acom-
pañar a lo largo de todo el proceso, hasta 
llegar inexorablemente a una situación de 
terminalidad, con el impacto emocional que 
ello comporta para el paciente, su familia y 
el personal asistencial.

Como se ha señalado, la TDC es com-
pleja y requiere un abordaje formal que fa-
cilite la planificación de las intervenciones 
terapéuticas mediante un modelo de inte-
gración y continuidad de cuidados. Desde 
este enfoque se proporciona al paciente 
crónico y sus familiares el acompañamien-
to hasta el final de la vida, minimizando 
el impacto emocional en los profesionales 
implicados.

Los modelos tradicionales en tales situa-
ciones presentan dificultades para lograr ob-
jetivos de calidad asistencial eficaces. Limitar  
las intervenciones a interconsultas ante la 
aparición de dificultades puede considerarse 
poco eficaz en la atención a los pacientes 
con enfermedades crónicas avanzadas. Se 
requiere una intervención integrada y pre-
ventiva (entendida como anticipatoria de 
las situaciones que probablemente puedan 
ocurrir y deban afrontarse), identificando y 
potenciando los recursos disponibles para 
paliar el sufrimiento y maximizar el bienestar  
y el confort del paciente y de sus familiares, con  
la satisfacción de todos los integrantes del 
equipo.
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Capítulo 13

Atención psicosocial a familiares 
de las personas con enfermedad 
avanzada

Ana Novellas Aguirre de Cárcer

LA FAMILIA COMO CUIDADORA 
Y OBJETO DE ATENCIÓN

Tradicionalmente, en la cultura medite-
rránea, el entorno familiar, o en su defecto 
el entorno cercano (vecindad), se ha hecho 
cargo de las personas que necesitan ser 
atendidas por cuestiones de salud. Dentro 
de este entorno, generalmente se ha encar-
gado de los cuidados la población de sexo 
femenino. Este hecho se ha mantenido así 
hasta el último tercio del siglo xx, cuando 
una serie de cambios políticos y sociales, 
como la reinstauración de la democracia, el 
desarrollo del estado de bienestar, la conso-
lidación del sistema capitalista de mercado, 
los procesos migratorios del medio rural al 
urbano, la ruptura de redes naturales-tradi-
cionales de apoyo, la incorporación de la 
mujer al mercado laboral ordinario, etc., han  
propiciado la búsqueda de formas distintas 
de conciliación entre el ritmo y el cuidado de  
las personas dependientes o enfermas, que 
requieren una dedicación de tiempo y es-
fuerzo considerables.

La producción y el trabajo como forma 
de alcanzar un determinado nivel de vida y 
bienestar mediante la adquisición de bienes 
y servicios es el resultado del desarrollo 
actual del sistema social. Esta evolución, no 

obstante, no ha desarrollado de forma parale-
la medidas para la cobertura de necesidades 
sociales, anteriormente existentes, referidas 
a distintos campos como son el cuidado de 
mayores, menores y personas enfermas o 
dependientes.

Si bien es cierto que las tendencias de las 
políticas sociales comienzan a ser sensibles 
hacia este tipo de cuestiones, la insuficiencia 
de recursos del momento actual promueve 
el riesgo de inculpar a las familias que no 
asumen los cuidados con total garantía. Por 
otra parte, en cambio, si una persona opta 
por querer atender y cuidar a su familiar 
cercano, mediante excedencias laborales 
con garantías, o prestaciones económicas 
suficientes y flexibilidad horaria laboral, no 
tiene protección legal para hacerlo.

Se asocia el término «cuidar» al hecho 
de prestar atención a un individuo frágil o 
vulnerable. De hecho, es el acto que llevan a 
cabo los cuidadores con la persona enferma. 
Cada miembro pone en el cuidado diferentes 
aspectos de sí mismo con finalidades dis-
tintas. De aquí que las motivaciones que 
llevan a una persona a hacerse cargo de los 
cuidados de otra son muy variadas, aunque se 
podría concretar que esta atribución tiene una 
doble vertiente: personal (afectiva) y social 
(condicionada por la moral social).



Capítulo | 13  Atención psicosocial a familiares de las personas... 114

En general, el hecho de haber prestado 
atención penetra en los sentimientos del cui-
dador, proporcionando una paz interna que 
ayuda a equilibrar su estado emocional, tanto 
en beneficio del ahora como posteriormente. 
Esta relación de cuidado-cuidador crea efectos 
de crecimiento de la autoestima de ambos: el 
enfermo por sentirse merecedor de atención y 
el cuidador por observar en sí mismo capaci-
dades que quizás jamás hubiera supuesto que 
tenía. Es por ello que desde la atención psico-
social se da tanta importancia a implicar en los 
cuidados, en la medida de sus capacidades y 
posibilidades, al mayor número de personas 
del entorno cercano a la persona enferma.

A pesar de ello, el contexto de evolución 
de la sociedad actual no fomenta el valor y el 
reconocimiento de los cuidadores, sino que 
los sitúa en un plano muy inferior o devalua-
do. Esta situación favorece en parte la falta 
de estímulos, y de alguna forma empobrece 
las relaciones y los afectos.

Las tendencias de las últimas décadas, 
especialmente desde el sector sanitario (salud 
mental, discapacitados) y geriátrico, están 
encaminadas a integrar a las familias en la 
terapéutica de los enfermos desde dos pers-
pectivas bien definidas:

•	 Desde la estrategia política: educando 
a la familia para que ejerza una mejor 
función cuidadora, de forma que, estando 
la persona enferma bien atendida, dis-
minuyan las demandas incontroladas de 
atención.

•	 Desde la ideología: transmitiendo una se-
rie de principios sobre los que se da valor 
al hecho de cuidar como una muestra de 
afecto hacia la persona enferma y, como 
consecuencia, una mayor satisfacción y 
estabilidad emocional.

En el caso de los cuidados a personas con 
enfermedades avanzadas, la perspectiva 
filosófica es la que se ha convertido de al-
guna manera en un reto a conseguir, pero no 
siempre es fácil y por tanto se hace necesario 
identificar algunos aspectos de las relaciones 
en el proceso:

•	 El peso del cuidado: cuando los cuida-
dores viven condicionados por el temor 

a la inminencia de la muerte, la sobre-
carga emocional puede llegar a tener 
más peso que la física. En el caso de las 
personas con una enfermedad de años de 
evolución, los conflictos pueden aparecer 
bien como causa de un elevado impacto o 
bien por una situación de agotamiento, y 
como consecuencia de ello la capacidad 
de pensar, organizar, etc., puede estar 
seriamente mermada.

•	 La estabilidad de las relaciones: éste es 
un momento en que enfermo y familia 
hacen repaso de sus relaciones en el pa-
sado, y en el que la solidez o no de las 
relaciones y afectos será probablemente 
el detonante para una mejor disposición 
en el cuidar.

•	 Los tópicos en términos de igualdad: 
existen a menudo visiones sesgadas en 
cuanto al cuidador se refiere, que tienen 
que ver con los valores sociales y cul-
turales en los que se está inmerso y de 
los que ni siquiera los profesionales más 
progresistas se han podido desvincular. 
Socialmente está reconocido que el papel 
de cuidar, sobre todo en lo que se refiere a 
la presencia y cuidado físico, es propio del 
sexo femenino, y por tanto hay un menor 
reconocimiento de esta función como un 
valor personal. En el caso de que la per-
sona cuidadora sea del sexo masculino, 
el reconocimiento en todos los términos 
suele ser mayor. En general, incluso hoy 
día, las acciones de cuidado por personas 
del sexo masculino son más valoradas y 
reconocidas, y los profesionales se vuel-
ven más permisivos y tolerantes con sus 
equivocaciones o desaciertos. De alguna 
manera, aunque sea inconscientemente, 
se exige a las mujeres no sólo el cumpli-
miento de la tarea de cuidar, sino también 
tener más capacidad de soporte en caso de 
enfermar, y se les admiten pocas excusas 
al respecto. Existe además el pensamiento 
recurrente de que en el temperamento fe-
menino hay una fortaleza y una capacidad 
de tolerancia al sufrimiento superiores 
a las de la mayoría de los hombres. Fá-
bula o no, lo importante es que no sea 
el género lo que condicione la actitud de 
los profesionales ante los procedimientos 
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de las personas enfermas o de cualquier 
miembro de su familia.

•	 Las políticas de soporte: la responsabi-
lidad del cuidado se atribuye todavía a 
las familias y posiblemente sea lo más 
acertado, aunque en el momento presen-
te, para que se desarrolle esta función 
de forma saludable, se requiere mayor 
apoyo y atención. Una de las causas 
probables de esta compleja realidad de 
falta o mejora de los recursos de apoyo a 
la familia puede ser los escasos estudios 
científicos cualitativos existentes sobre 
las necesidades actuales de las familias, 
bien sea por la complejidad del tema y 
el coste que ello supone, o por temor a 
que la realidad estudiada demuestre la 
necesidad de cambios en la planificación 
de este tipo de responsabilidades.

LA ATENCIÓN FAMILIAR DESDE 
EL MODELO BIOPSICOSOCIAL

El modelo de atención biopsicosocial se basa 
en un procedimiento integrador asentado en 
la intervención y en el trabajo en equipo de 
modo interdisciplinario. Esto implica com-
partir objetivos, repartir tareas y no fraccio-
nar a la persona enferma ni a su familia.

Este modelo de intervención pretende 
atender la variabilidad de necesidades pre-
sentadas, centrándose en conseguir y pro-
porcionar el máximo bienestar posible a la 
persona enferma y a su familia, mediante  
la promoción de la autonomía y de la parti-
cipación del grupo familiar en la resolución 
de sus necesidades, de manera respetuosa y 
en el tiempo que se requiera.

La atención psicosocial basa sus princi-
pios en entender que la persona que padece 
una enfermedad está inmersa en una serie de 
circunstancias, que además pueden ser cam-
biantes, y con una historia personal, familiar y 
social que hará que cada individuo afronte esta 
dolencia de una determinada manera, y que 
probablemente, además, este estilo de encarar 
las circunstancias puede también variar duran-
te el proceso. Es por ello que los profesionales, 
además de propiciar los cuidados que requiere 
la persona, deben dirigir su mirada a las nece-
sidades de los familiares, acompañándoles y 

facilitando los elementos necesarios para que 
puedan desarrollar su capacidad cuidadora de 
la forma más armónica y equilibrada posible. 
Estos principios sobre los que se deben ins-
pirar los equipos asistenciales son también 
un modelo de aprendizaje para las personas 
del entorno cuidador, ya que se les transmite, 
mediante la relación cotidiana, una forma de 
proceder de la que pueden aprender y aplicarla 
en sus relaciones.

En esta tarea educativa, en tanto que fa-
milia y persona enferma comprendan y otor-
guen sentido a la reciente realidad, podrán 
plantearse nuevos objetivos que posiblemente 
irán más dirigidos hacia el cuidado que a la 
curación, y que tiendan más a lo trascendente 
que a lo tangible.

Smith1, en este sentido, comenta que des-
pués de un periodo necesario en el cual se 
debe permitir a los familiares elaborar por sí 
mismos la confusión inicial que produce la 
noticia de un pronóstico delicado, convendría 
iniciar un nuevo proceso: un método de clari-
ficación de la realidad en el que se expresara 
interés y confianza, pero en el que se negaran 
al mismo tiempo las falsas esperanzas, con 
intención de llegar a un ajuste de la realidad.

Si la persona enferma y la familia están 
atentas a los cambios corporales y emociona-
les durante el ciclo de vida, y especialmente 
durante el desarrollo de la enfermedad, puede 
afirmarse que estarán más preparados para 
afrontar situaciones agudas. De esta forma, 
al ser más conscientes de la situación, pueden 
llevar a cabo sus respectivas tareas e iniciar 
un proceso de adaptación más saludable.

COMUNICAR A LA FAMILIA: 
COMPETENCIAS COMUNICATI-
VAS DE LOS PROFESIONALES

A través de la intercomunicación puede iden-
tificarse el estilo de organización familiar y 
su capacidad de participación, a la vez que 
se detectan el tiempo, el espacio y el ritmo 
necesarios para llevar a cabo un buen proceso 
comunicativo. El gran beneficio de la comuni-
cación es que sitúa a los interlocutores en un 
conocimiento común y evita las presunciones 
y los estados de incertidumbre. De esta for-
ma, una información clara y precisa puede 
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ayudar a la familia a situarse y a clarificar 
nuevos objetivos basados en la previsión de 
atención y apoyo hacia la persona enferma, 
y a la coordinación y organización de ellos 
mismos. No obstante, la información que se 
facilite requiere contemplar las capacidades 
y posibilidades de que dispone la familia para 
poder asimilarla. En caso de que la familia y 
la persona enferma tengan serias dificultades 
para poder hacerse cargo de todo el peso que 
trae consigo la enfermedad, y de que el equi-
po, por su parte, transmita una información 
muy precisa acerca de su evolución y pronós-
tico, el diálogo puede resultar poco fructífero. 
Esta comunicación tiene riesgos de ser poco 
favorable debido a que equipo y familia se 
encontrarán ante dos planos relacionales di-
ferenciados o no coincidentes. Si el equipo se 
precipita y no respeta las premisas de tiempo, 
espacio y ritmo, la familia podría entrar en 
procesos adversos e innecesarios de ansiedad.

El silencio familiar es otro aspecto que 
requiere ser tratado, ya que no siempre es 
cierto que una actitud de silencio en la fami-
lia para proteger al enfermo de ciertas malas 
noticias tenga que ejercer influencias negati-
vas en su dinámica, ni tampoco lo contrario. 
Es verdad que la falta de comunicación fluida 
puede ser generadora de distorsiones, percep-
ciones erróneas, supuestos mal entendidos, 
angustias infundadas, confusiones, etc., pero 
también es cierto que una información trans-
ferida, y sobre todo si no se realiza sin cierta 
cautela, no tiene por qué ser indicativa de 
mejor adaptación a las circunstancias.

Dialogar con la familia requiere identi-
ficar previamente qué y con qué objetivo se 
debe llevar a cabo la comunicación, y qué 
resultados o beneficios se pretende lograr por 
medio de ésta.

Así, en los procesos de diálogo, comuni-
cación, transmisión de la información, coope-
ración, etc., es necesario tener presente una 
serie de premisas cruciales para su buen apro-
vechamiento. Monroe y Oliviere2 apuntan  
lo siguiente:

•	 Cuando se habla de familia se hace refe-
rencia al grupo de personas consanguí-
neas, amistades o personas significativas 
descritas por la persona enferma.

•	 La familia es un sistema interdependiente 
e interactivo. La familia está inmersa en 
un contexto social, cultural, económico 
y ambiental que debe ser valorado.

•	 Facilitar la información de forma adecua-
da promueve la salud.

•	 Una buena comunicación interprofesional 
y entre los distintos niveles de atención 
es esencial para proporcionar soporte a la 
familia.

En el capítulo 10, Comunicación, se explican 
más aspectos relacionados con la comuni-
cación.

Compartir con la familia la planificación  
de temas relacionados con la organiza-
ción puede ser una adecuada manera de inicial 
el diálogo y de crear vínculo, puesto que no  
se sentirán emocionalmente invadidos e irán 
adquiriendo una familiaridad que más tarde 
puede revertir en ánimo para compartir as-
pectos más íntimos.

En este contexto la enfermería desempe-
ña un papel muy importante, ya que son los 
profesionales que permanecen más tiempo 
en contacto con el enfermo y la familia. De 
hecho, se sabe que la mayor parte de la infor-
mación se adquiere mientras se está involu-
crado en el quehacer diario, en lo cotidiano. 
Los espacios informales son fundamentales 
para facilitar un clima de diálogo y confi-
dencialidad, así como para informar de la 
existencia de algunos recursos con los que 
se podría contar, si fuera necesario. A modo 
de ejemplo, conocer la posibilidad de un 
servicio de voluntariado puede proporcionar 
cierta tranquilidad, aunque después no sea 
solicitado. Buscar conjuntamente soluciones 
prácticas puede ser muy útil a la familia en 
momentos en que se sabe que pensar les 
puede resultar difícil. Es también responsa-
bilidad del equipo promover la comunicación 
entre los distintos miembros que componen 
la familia, desde los más pequeños hasta los 
más ancianos, incluidos los discapacitados 
o disminuidos. Aparte de los espacios infor-
males, los espacios formales también tienen 
su importancia y se deben tener en cuenta y 
promover, tal como se comenta en el capítu-
lo 12, Atención psicológica a pacientes con 
enfermedad crónica avanzada.
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FOMENTO DE LA AUTONOMÍA 
Y LA PARTICIPACIÓN

En ocasiones, una de las causas que provocan 
actitudes de hostilidad o ira, y que dificultan 
la comunicación, es la impotencia que pro-
duce la pérdida de autonomía en el enfermo. 
Si la familia tiene dificultades para responder 
a estas circunstancias, o lo hace inadecua-
damente, el equipo debe facilitar el camino 
para que la familia tome decisiones y pueda 
realizar una nueva redistribución de roles. 
Callanan y Kelley3 señalan la importancia 
que tiene conceder a la persona enferma el 
máximo de autonomía posible, aunque ello 
signifique modificar los tiempos. Se trata de 
que la persona enferma pueda asumir res-
ponsabilidades de acuerdo con su capaci-
dad. Aunque sean temas en apariencia poco 
importantes, al tratarse de una persona alta-
mente dependiente o en previsión de serlo, el 
hecho de poder tener parcelas de autonomía 
y de encargarse de aspectos relacionados con 
la comida, las visitas, disposiciones prácticas 
del pago de recibos, etc., le genera un senti-
miento de pertenencia al grupo que, además, 
beneficia al resto de la familia, permitiendo 
la creación de una dinámica más distendida, 
armónica y, posiblemente, más comunicativa.

ANÁLISIS DE LOS PROBLEMAS

Los problemas que se presentan en situacio-
nes de enfermedad avanzada son a menudo 
multifactoriales y complejos. Esto quiere 
decir que no siempre todos los problemas 
que surgen están causados por la aparición 
de la enfermedad, sino que es la propia enfer-
medad la que los pone al descubierto. Así, la 
falta de salud puede aflorar algunos aspectos 
o trastornos internos, en el enfermo y la fa-
milia, tanto de tipo psicológico como de re-
lación, organización, etc., hasta el momento 
no resueltos, ocultos o aparcados. Otros, en 
cambio, están directamente relacionados con 
la enfermedad y el impacto o el cansancio 
tanto físico como psíquico.

Para analizar y evaluar los problemas, 
Goldstein y Noonan4 proponen tener en cuen-
ta los aspectos siguientes:

1. La naturaleza y el fundamento del problema.

2. La causa que lo ha desarrollado.
3. Los fenómenos que están interfiriendo en 

su resolución.
4. Los aspectos más tratables para llegar a 

producir cambios.
5. Los recursos internos y externos disponi-

bles para ayudar a resolver el problema.

En la tarea de llevar a cabo esta evaluación, el 
trabajador social permitirá que se le faciliten 
aquellos datos que el enfermo o los familiares 
consideren que debe tener, al mismo tiempo 
que utilizará sus habilidades para seleccionar 
aquello que considere más relevante para la 
resolución de los problemas y la cobertura 
de necesidades.

Las informaciones facilitadas por el equi-
po terapéutico y la observación son otras de 
las técnicas que utilizará el profesional.

El análisis de los problemas permite al 
trabajador social, juntamente con los usua-
rios y el equipo asistencial, identificar los 
elementos necesarios para hacer frente a la 
situación del momento. Algunos aspectos a 
tener en cuenta son:

•	 La identificación de las necesidades tiene 
que ser consensuada (familia y equipo).

•	 Las necesidades pueden ser de tipo prác-
tico, organizativo o emocional.

•	 El trabajador social pactará con el pacien-
te o la familia, además de con el equi-
po asistencial, la forma más adecuada  
de cubrir cada una de las necesidades, de  
acuerdo con los recursos disponibles y 
la disposición o capacidad del enfermo 
o la familia para intervenir en el proceso.

CARGAS EN EL CUIDADO 
Y ORGANIZACIÓN FAMILIAR  
ANTE LA ENFERMEDAD AVANZADA

La Dra. Julia Twigg5 analiza las situacio-
nes difíciles por las que pasan diferen-
tes familiares cuidadoras y se cuestiona si  
las familias son percibidas por el equipo como 
clientes o como un recurso. Seguramente la  
respuesta estándar en lo que se refiere a los 
equipos sanitarios sería una combinación de 
ambas cosas. En este contexto, esta doctora 
se pregunta hasta qué punto se reconocen 
las necesidades del cuidador en sí mismas. 
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Hacerlo podría, en algunos casos, acabar 
significando reconocer la explicitación del 
deseo de abandonar la atención o incluso el 
acto de ayudar a hacerlo.

Los equipos, en ocasiones, detectan si-
tuaciones que comprometen la salud mental 
o física del cuidador, pero se ven en la nece-
sidad de pasar por alto esta cuestión dada la 
gran carencia de recursos existentes.

Por otra parte, cuando se habla de «clau-
dicación familiar» se observa que no siempre 
la falta de recursos es la causante de una des-
atención de la persona enferma, sino que en-
tran en juego otros aspectos como la pérdida 
de capacidad y el agotamiento, que podría 
ser también más emocional que físico. Pos-
teriormente se comenta lo que se entiende por  
claudicación familiar.

La experiencia confirma que cuidar de 
las necesidades de los familiares contribuye 
a aumentar la probabilidad de que sigan pres-
tando atención y mantengan la calidad del 
cuidado.

Hay una serie de situaciones que pueden 
contribuir a aumentar el estrés familiar, entre 
ellas:

•	 Lentitud para acceder a la red de recur-
sos, tramitaciones largas, listas de espera, 
dificultades para pedir permisos laborales 
o acceder a una baja, etc.

•	 La falta de capacidad emocional o prácti-
ca para hacerse cargo de la situación, bien 
sea por enfermedades o dificultades físi-
cas de los cuidadores, o por agotamiento 
físico o emocional (o ambos).

•	 La cronicidad de la enfermedad.
•	 Dificultades serias en el control de los 

síntomas.
•	 La precaria sensibilidad de la sanidad en 

general ante determinadas situaciones 
extremas.

Cuando se observa que la persona enferma está  
desatendida, por completo o parcialmente, 
puede entenderse que existe lo que en térmi-
nos de la atención paliativa se conoce como 
«claudicación familiar». Es precisamente en 
situaciones de enfermedades muy prolonga-
das en el tiempo, y con cierta dependencia 
intensiva de la persona enferma, que existe el 
riesgo de que el entorno cuidador claudique, 

y una vez instaurada la claudicación será más 
o menos dificultoso revertirla. Ello dependerá 
del grado en que se encuentre, de su inten-
sidad y de las causas que la han provocado. 
Se hace imprescindible, por tanto, efectuar 
un trabajo preventivo teniendo en cuenta los 
factores de riesgo y actuando desde el inicio 
de la atención.

En caso de claudicación instaurada, las 
tareas a realizar por el equipo y la familia 
conjuntamente serían las siguientes:

1. Detectar la causa o causas que han pro-
vocado la claudicación.

2. Analizar cómo se ha llevado el proceso de 
atención en el cuidado hasta el momento.

3. Valorar si se hubiera podido llevar de otra 
forma.

4. Evitar las culpabilizaciones.
5. Ofrecer los recursos terapéuticos y prác-

ticos disponibles, y que la familia sienta 
que les pueden ser útiles.

6. Determinar y consensuar con la familia 
las acciones a llevar a cabo.

7. Marcar plazos para cada acción determi-
nada.

En épocas anteriores era corriente tener 
identificada a una persona de la familia como  
«cuidadora principal o responsable». La 
recaída del peso del cuidado la hacía más 
vulnerable y, por tanto, con mayor riesgo 
de claudicación. No obstante, atendiendo a 
los cambios demográficos y geográficos de 
nuestra sociedad, se observa que cada vez 
más a menudo la persona enferma es atendida 
por un número indeterminado de miembros 
del entorno familiar o relacional. Se hablaría 
entonces no de cuidador, sino de cuidadores. 
Estas modificaciones tienen como beneficio 
que la carga de cuidar queda mejor repartida, 
y favorece que los allegados puedan contri-
buir a la despedida de forma más cercana. 
Además, contribuirá a que el proceso de due-
lo posiblemente se desarrolle de una manera 
más saludable. De aquí la importancia de 
realizar entrevistas de información o recogida 
de datos con el mayor número de miembros 
implicados en el cuidado, de forma que des-
de los equipos se les proporcione recono-
cimiento y se fomente la colaboración, la 
organización y la cohesión.



119Capítulo | 13  Atención psicosocial a familiares de las personas...
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

FACTORES PROTECTORES  
PARA EL AJUSTE FAMILIAR.  
RESILIENCIA Y EFECTIVIDAD

La atención familiar requiere conocer 
aquellos aspectos que pueden dificultar la 
atención de la persona enferma, pero sobre 
todo es mucho más importante identificar 
los factores protectores de que disponen. Es-
tos factores protectores serán la base sobre la 
que los profesionales asentarán sus objetivos  
terapéuticos para con las familias. Dicho de 
otro modo, antes que intentar reparar situa-
ciones problemáticas, es necesario conocer 
si existe potencial para ello. Este potencial 
viene dado por los factores protectores, que 
es la resiliencia que tiene cada individuo para 
hacer frente a las circunstancias adversas.

Los familiares o las personas del entorno 
cercanos a la persona enferma viven, al igual 
que ésta, sus propios procesos de pérdida, 
dado que los cambios que sufre el enfermo 
les afectan directamente; por otro lado, posi-
blemente ellos mismos pueden encontrarse en 
un continuo de modificaciones internas (per-
sonales) o externas (laborales, sociales, etc.).

En las relacionas familiares, podría ser 
que el rol de la persona enferma se vaya 
modificando según su deterioro físico e in-
telectual, y probablemente algunos miembros 
deban asumir ese rol totalmente o en parte, 
ya que en caso contrario pueden quedar es-
pacios vacíos que deteriorarían o dificultarían 
la actividad normal de la familia.

El equipo asistencial tiene una función 
encaminada a incorporar a la familia como 
parte integrante del conjunto del procedi-
miento de atención paliativa, y por tanto la  
intención es consensuar, compartir y coope-
rar con ellos para encarar un planteamiento de  
acción que permita el máximo ajuste posi-
ble al proceso y a los objetivos propuestos.

Introducir a la familia en el proceso tera-
péutico y de cuidado requiere, pues, conocerla 
bien dentro del marco que ocupa, realizando 
una conexión lo más ajustada posible a las 
circunstancias que rodean a todos los miem-
bros implicados, para lo cual es necesario:

•	 Comprender bien su capacidad organiza-
tiva: la gestión del cuidado del enfermo 
requiere identificar algunos aspectos que, 

aunque son intangibles, pueden estar 
dificultando la buena marcha o la dis-
posición al cuidado. Para ello se propone 
pensar en algunas situaciones de las más 
comunes que suelen aparecer, como son 
los sentimientos de impotencia, la incer-
tidumbre, la tristeza, la impotencia, el 
desamparo, etc., ya que de manera cons-
ciente o inconsciente alteran la natural 
predisposición.

•	 Entender las conductas adoptadas o con-
ductas de ajuste, es decir, ciertos com-
portamientos especiales, seguramente 
condicionados por el impacto y por los 
sentimientos que se están produciendo. 
Es probable que algunos de estos sen-
timientos, como el de incertidumbre o 
impotencia, reviertan en actitudes per-
secutorias o reivindicativas hacia los 
profesionales del equipo que les atien-
de. De ahí la importancia de establecer 
una buena conexión entre el equipo y 
la familia a través de la comprensión y 
la asertividad de los profesionales, para 
establecer un clima de cooperación y 
complicidad que permita consensuar los 
objetivos terapéuticos y de cuidado.

•	 Asumir la intensidad del sufrimiento: en 
un proceso de enfermedad avanzada, ade-
más de la causa somática, el sufrimiento 
de la persona enferma suele venir por las 
renuncias que le suceden, y en la familia 
por el sentimiento de frustración de no 
poder aliviar el sufrimiento del enfermo 
y por la pérdida de expectativas futuras 
que se tenían depositadas.

•	 Conocer el grado de madurez y equili-
brio del grupo familiar es algo a tener 
en cuenta, ya que la forma de ser y el 
carácter de la persona antes de la enfer-
medad y su capacidad de hacer frente a 
las dificultades facilitarán o dificultarán 
la armonía de las relaciones, y por tanto 
el equilibrio emocional para la adapta-
ción al momento.

•	 Describir la experiencia familiar frente a 
las adversidades y su madurez, dado que 
son también unos indicadores que previe-
nen sobre las posibilidades o riesgos de 
evolución desfavorables o complejos del 
proceso.
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•	 Valorar la capacidad de discernimiento: 
es en estos momentos de crisis familiar, 
a menudo con una capacidad reflexiva 
o de pensamiento reducida, cuando los 
equipos de profesionales tienen la oportu-
nidad de ofrecer a las familias elementos 
de comunicación, esperanza, creatividad, 
etc., que probablemente en condiciones 
normales la familia desarrollaría por sí 
misma. De esta forma se ayuda a priori-
zar lo adecuado a cada momento frente a 
temas menos relevantes que seguramente 
pueden esperar.

•	 Identificar sus experiencias previas de 
atención sanitaria y su tolerancia a los 
cambios: una familia que tiene una bue-
na experiencia en la atención sanitaria 
recibida hasta el momento gozará de más 
resiliencia que otra que por desgracia ha 
sido víctima de desatenciones, negligen-
cias o incluso malas praxis sanitarias. En 
este sentido, el hecho de que un equipo 
sanitario aporte, con su atención, nutrien-
tes humanizantes a la familia, ayudará 
a amortiguar experiencias padecidas en 
momentos anteriores.

De la misma forma que la evolución de un 
proceso de duelo depende de la madurez 
individual y colectiva, un equipo asistencial 
maduro favorecerá la adecuada evolución 
del proceso.

A fin de que un equipo pueda adoptar un 
papel educativo con la familia, es necesario 
que los profesionales eviten emitir juicios 
de valores o cualquier tipo de presunciones 
respecto a la familia y sus comportamientos.

La elaboración de un diagnóstico fami-
liar, enmarcando todos y cada uno de los 
contenidos expuestos anteriormente, permi-
tirá llevar a cabo una tarea lo más adaptada 
posible a la realidad familiar.

Una buena aproximación diagnóstica fa-
miliar requiere certeza, brevedad y concisión, 
y debería ser consensuada y compartida por la 
familia como parte del proceso terapéutico. De 
ahí la importancia de tener bien identificados 
los factores protectores, que serán la clave para 
poder conseguir un mejor ajuste del proceso 
de todos y cada uno de los implicados en él.

También se dispone de una serie de es-
calas que permitirán ayudar a consensuar  
un lenguaje común, como la escala APGAR 
(Adaptability, Partnership, Growth, Affec
tion, Resolve) familiar, la escala de comu-
nicación familiar (Family Communication  
Scale versión española [FCS-VE]) o la es -
cala de evaluación de la adaptabilidad y co-
hesión familiar (Family Adaptability and  
Cohesion Evaluation Scale [FACES-II]).
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Capítulo 14

El cuidador y la familia: elementos 
clave en la atención de las personas 
con enfermedad crónica avanzada

Assumpció González Mestre, Paloma Amil Bujan

INTRODUCCIÓN

El aumento de la esperanza de vida y del en-
vejecimiento de la población ha provocado 
que se haya incrementado también el número 
de ciudadanos que padecen enfermedades 
crónicas. Dentro de este grupo social, de-
bemos centrar nuestra atención en el mayor 
número de personas dependientes a causa 
de un proceso crónico, lo que conlleva un 
declive físico y psíquico que condiciona su 
capacidad funcional, y cada vez son más las 
que precisan cuidados1.

Se define la dependencia como «el estado 
de carácter permanente en que se encuentran 
las personas que, por razones derivadas de 
la edad, la enfermedad o la discapacidad, y 
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomía 
física, mental, intelectual o sensorial, preci-
san de la atención de otra u otras personas o 
ayudas importantes para realizar actividades 
de la vida diaria, o en el caso de las personas 
con discapacidad o enfermedad mental, de 
otros apoyos para su autonomía personal»2.

Gran parte de los cuidados requeridos 
por las personas dependientes recaen sobre 
los denominados «cuidadores informales», 
siendo la familia la mayor proveedora de 

cuidados de salud. De igual manera, tal como 
comenta Vergelés-Blanca3, cerca del 75% 
de todos los cuidados para la salud se pro-
ducen en el contexto informal de la familia  
extensa, y por ello es importante considerar al 
paciente en el contexto familiar, ya que de lo  
contrario se perdería una buena comprensión 
de la enfermedad y un amplio abanico de 
soluciones.

El apoyo informal se define como el 
cuidado y la atención que se dispensa de 
manera altruista a las personas que presen-
tan algún tipo de discapacidad o dependen-
cia, fundamentalmente por sus familiares y 
allegados, pero también por otros agentes 
y redes distintos de los servicios formales 
de atención4.

Asimismo, cuando en los casos de pro-
cesos crónicos se requieren cuidados de 
larga duración, el ámbito sanitario o social 
ofrece servicios formales. Sin embargo, la 
inmensa mayoría de las personas que ne-
cesitan atención diaria y de larga duración 
la reciben a través del «sistema informal 
de salud y, dentro de éste, de la familia, 
siendo asumido fundamentalmente por las 
mujeres»5. Los cuidados de larga duración, 
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además de ser progresivos en cuanto a 
intensidad, afectan no sólo a los servicios 
sanitarios sino también a los sociales, a la 
atención de la vida cotidiana y a la provisión 
de ayudas técnicas y para los servicios de 
transporte6.

De este modo, el cuidado informal de la 
salud se ha convertido en una de las áreas 
de mayor relevancia en las que el sistema 
sanitario debe poner su atención y su es-
fuerzo, para mejorar los conocimientos y las 
habilidades de estos cuidadores informales 
(fig. 14-1). A la falta de formación debemos 
sumar la necesidad de estos cuidadores de 
reorganizar completamente su vida personal, 
laboral, familiar y social, pues los cuidados 
que requiere una persona dependiente son 
múltiples y variados. Se ha llegado a elaborar 
el concepto de «sobrecarga» para referirse al 
trabajo de estas personas7.

Las consecuencias, no sólo materiales 
sino también psicológicas, deben tenerse en 
cuenta para analizar la situación de los cui-
dadores informales. Como apunta Palancar 
Sánchez8, cuidar implica, en primer lugar, 
un gran esfuerzo de dedicación y entrega, 
y la demostración de un importante equili-
brio personal para hacer frente a las com-
plicaciones del día a día; la implicación de 
todo el entorno familiar y social más cercano; 
apoyo para superar las dificultades que van 
surgiendo y para poder continuar, al margen 

de esta tarea, con una vida personal amplia 
y rica.

Asimismo, como señala Úbeda Bonet6, 
la disponibilidad de los cuidadores fami-
liares va disminuyendo, debido al cambio 
en la naturaleza interna de las familias, el 
nuevo mercado laboral y la situación eco-
nómica nacional. Aun así, se apunta que 
mayoritariamente son las mujeres quienes 
ejercen este rol, a la vez que se confirma la 
enorme complejidad de combinar la función 
de cuidador informal con la inserción en el 
mercado laboral.

La figura del cuidador informal de perso-
nas con enfermedades crónicas, que requie-
ren por tanto cuidados de larga duración, no 
está exenta de consecuencias negativas en 
su salud y calidad de vida. Se han estudiado 
repercusiones que básicamente afectan a cua-
tro ámbitos del individuo: la salud física, la 
psicológica, la vida cotidiana y la laboral6. De 
hecho, en relación con estas repercusiones 
negativas, diversos estudios han abordado 
el tema del «síndrome del cuidador», defi-
nido como el «conjunto de manifestaciones 
físicas (cefaleas, insomnio, alteraciones del 
sueño, dolores osteoarticulares), psíquicas 
(estrés, ansiedad, irritabilidad, temor a la 
enfermedad, sentimientos de culpa por no 
atender convenientemente al enfermo), alte-
raciones sociales (aislamiento, abandono, so-
ledad, pérdida del tiempo libre) y problemas 

FIGURA 14-1 Redes de apoyo que reciben el cuidador informal y la persona cuidada. (Adaptada de Torres Egea P.  
Programas, intervenciones y redes informales en salud. Necesidad de convergencia entre los programas. Nursing 
(Lond). 2008;26:5661.)
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laborales (absentismo, bajo rendimiento, 
pérdida de puesto de trabajo)»6; síndrome 
que, además, puede afectar al equilibrio del 
entorno familiar.

EL CUIDADOR Y LA FAMILIA

El cuidado de una persona con una enferme-
dad crónica en su domicilio supone un cam-
bio sustancial y una reasignación de roles y  
tareas para los diversos miembros de la 
familia. Este hecho genera la necesidad de 
identificar al cuidador principal entre los 
diferentes miembros de la familia, así como 
a los cuidadores secundarios que le darán 
soporte.

Para el diseño de todo ello es importante 
reconocer las necesidades del enfermo, la 
disponibilidad de tiempo de los diferentes 
miembros de la familia, su experiencia en el 
cuidado, su voluntad de participar y aprender 
a hacerlo, así como la situación socioeco-
nómica de la familia, por si es necesaria la 
búsqueda de ayudas externas.

El afrontamiento de la enfermedad cró-
nica de unos de sus miembros por parte de 
la familia debe poner en marcha una serie 
de recursos, de cuyo desarrollo dependerá el 
abordaje de la enfermedad crónica. Dichos 
recursos son3:

•	 Sociales: familiares y amigos dispues-
tos a ayudar, red de apoyo social de la 
familia, asociaciones de enfermos y auto-
ayuda.

•	 Educacionales y culturales: sistema de 
creencias relativas a la salud.

•	 Económicos: fuente de ingresos, apoyos 
económicos.

•	 Médicos: equipo básico de salud.

En este contexto es importante que los pro-
fesionales de los ámbitos social y sanitario 
conozcan el tipo de familia y el ciclo vital, 
porque esto permitirá relacionar el tipo de 
familia con el proceso salud/enfermedad, 
identificar la capacidad de la familia para 
obtener recursos frente a una crisis, conocer 
su comportamiento en relación a la utiliza-
ción de los servicios sociales y sanitarios, 
planificar actividades curativas, preventivas 
y de promoción de la salud, y utilizar recursos 

individuales, familiares o comunitarios. Debe 
realizarse una valoración del grupo familiar 
teniendo en cuenta la estructura, el desarro-
llo, las relaciones, los hábitos de vida, el es-
tado de salud de cada uno de sus miembros, 
las condiciones de la vivienda, el trasfondo 
cultural de la familia y sus relaciones con la 
comunidad10.

El cuidador y la familia han de tener 
muy en cuenta que «cuidar a un familiar 
implica una responsabilidad con éste. Una 
de las cuestiones principales en los cuidados 
y beneficiosa para el cuidador y el familiar 
con dependencia es respetar la autonomía y 
la libertad de decisión del familiar. Escuchar  
y comunicarse es, de este modo, una de las 
claves en la relación de cuidados»11. En es-
te sentido, es importante que la informa-
ción proporcionada por los profesionales 
a la familia tenga en cuenta los deseos de 
la persona enferma, con un lenguaje claro 
y conciso, adaptado a las personas a las 
que se dirigen y ciñéndose a sus preguntas. 
En situaciones de enfermedad avanzada, la 
familia suele sobreproteger a la persona que 
cuida, solicitando al profesional que no le 
informe sobre la evolución de la enferme-
dad y su pronóstico. Ante esta situación, el 
profesional de la salud debe dar a conocer a 
la familia que él ha de respetar la voluntad,  
deseos y preferencias manifestados por 
el enfermo. Tal como apunta Iraburu12,  
«el interesado tiene derecho a conocer su  
realidad y también a excluir a los otros de 
ese conocimiento. La familia puede interve-
nir en todo el proceso de la toma de decisio-
nes si ésta es la voluntad del paciente, pero 
nunca suplantarlo sin su consentimiento». 
Por ello se recomienda trazar un plan de 
intervención individualizado y compartido 
para este tipo de pacientes, en el cual queden 
identificadas y reflejadas cuáles son las deci-
siones anticipadas de la persona frente a las 
diferentes etapas de la enfermedad13. Será 
necesario e imprescindible que, para asegu-
rar un desarrollo y aplicabilidad adecuados 
del plan de intervención individualizado y 
compartido, se identifiquen el equipo de 
profesionales de referencia, tanto del ámbito 
social como del sanitario, encargados de 
llevarlo a término.
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La finalidad de todo esto es poder diseñar 
un plan de cuidados integral para el abor-
daje de la enfermedad crónica por parte de 
la familia, integrando por un lado las áreas 
de inicio de la enfermedad, curso, pronós-
tico e incapacidad que pueda generar la 
enfermedad crónica, así como identificando 
el proceso de evolución según los diferentes  
estadios: enfermedad crónica lentamente 
progresiva, enfermedad crónica con reagu-
dizaciones y enfermedad crónica terminal. 
Desde este punto de vista, el abordaje de la 
enfermedad crónica por parte de la familia 
variará, adaptándose en cada momento a las 
necesidades que puedan acontecer en cada 
una de las diferentes etapas del proceso.

Es necesario que los pacientes y los 
cuidadores informales participen de forma 
activa en el diseño y la formulación de los 
planes de cuidados, dándoles la oportuni-
dad de poder expresar sus inquietudes, al 
mismo tiempo que se recomienda valorar  
conjuntamente con el cuidador su capaci-
dad y voluntad de participar en el proceso,  
dado el papel fundamental que ejercerá en la 
ejecución del plan. Hay que tener en cuenta 
que tanto el paciente como el cuidador ne-
cesitan un tiempo para asimilar y analizar 
la información proporcionada, sopesar las 
diferentes opciones y hacer preguntas so-
bre todos aquellos aspectos del proceso que 
les inquietan, preocupan, etc. Este diálogo 
también puede ayudar a los profesionales 
a identificar a los familiares que han de 
participar en las decisiones relativas a la 
planificación y la ejecución del plan de 
cuidados14. En dicho plan será necesario 
tener en cuenta los procesos de transición 
que puedan producirse a lo largo de las di-
ferentes etapas de la enfermedad, en los que 
la familia desempeña un papel importante, 
dado que a menudo se convierten en los 
puntos críticos donde pueden producirse, 
por falta de comunicación y una mala pla-
nificación, errores de medicación y otros 
fallos que pueden afectar a la seguridad del 
paciente. Estas situaciones pueden conducir 
a costosas y traumáticas rehospitalizaciones, 
favoreciendo el empeoramiento y el dete-
rioro del paciente, que pueden tener como 
consecuencia final la muerte15.

Por todo lo anterior, son necesarios pro-
gramas de intervención y de soporte a los cui-
dadores desde el sistema social y sanitario. 
Esta demanda social es lo que ha generado 
el concepto de «cuidar a los que cuidan», 
lema que podría derivarse en una serie de 
estrategias concretas:

1. Disminuir la carga del cuidador.
2. Garantizar que los cuidadores tengan toda 

la información, orientación y asesora-
miento individualizados.

3. Ofrecer conocimientos y desarrollar 
capacidades para mejorar cómo se en-
frentan al cuidado.

4. Proporcionar estrategias y modos para 
que los cuidadores aprendan a «auto-
cuidarse», especialmente técnicas para 
reducir el estrés (relajación, organización 
del tiempo, aficiones, etc.)9.

Para que estas estrategias puedan llevarse a 
cabo, es necesario que haya una total coor-
dinación entre todos los servicios y profesio-
nales del ámbito social y sanitario. Es ésta 
una labor interdisciplinaria, dentro de la cual 
los expertos han señalado una serie de áreas 
problemáticas habituales (tabla 14-1).

Los cuidadores informales deben apoyar-
se en la red de apoyo básica que conforman 
los profesionales sanitarios y sociales, quie-
nes les podrán ofrecer una mayor calidad de 
vida. La preocupación por los cuidadores 
formales ya ha generado en España diversas 
iniciativas, como grupos de apoyo, psico-
educativos o de autoayuda9. Asimismo, po-
demos destacar recursos comunitarios como 
la creación de asociaciones o la utilización 
de nuevas tecnologías (foros, correo elec-
trónico, etc.).

Las contradicciones que emergen en el 
seno de las familias cuidadoras (emocio-
nes positivas por la relación de ayuda que 
se establece y negativas ante la dificultad 
de conciliar la vida personal y el trabajo) 
provocan que surjan diversos problemas 
que la red de apoyo formal puede paliar. 
Por un lado, las familias con más recursos 
económicos solventan esas complejidades 
con la contratación de servicios privados 
(muchas veces no profesionales y proce-
dentes de otros países); por otro lado, las 
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TABLA 14-1 Intervenciones de apoyo a los problemas más habituales 
de los cuidadores informales

Áreas donde pueden 
surgir problemas Propuestas

Ingesta Realizar dieta variada
Ingesta hídrica adecuada

Sueño Planificación de cuidados teniendo en cuenta los horarios 
del sueño

Prevención de las manifestaciones del cansancio en el rol 
del cuidador

Control de los factores ambientales
Movilización Educación en técnicas de movilización a los cuidadores informales

Entrenamiento en las transferencias
Educación en los cambios posturales
Reforzar la higiene postural
Potenciar ejercicio físico

Comunicación Valorar redes sociales y apoyo social
Favorecer calidad y cantidad de relaciones
Facilitar el acceso con el sistema formal
Prevención del aislamiento social
Promocionar la realización de actividades sociales

Respeto a la persona Respetar las creencias del cuidador y de la persona cuidada
Facilitar la expresión de sentimientos
Ayudar a reconducir pensamientos

Ansiedad Potenciar la expresión de sentimientos y emociones
Valorar la capacidad de hacer frente a situaciones difíciles
Aprender técnicas de relajación
Asesoramiento
Identificar situaciones que precipitan ansiedad
Proporcionar información sobre diagnóstico, situación actual 

y pronóstico
Acceso fácil al equipo de salud

Autoestima Fomentar la autoestima
Reconocer los esfuerzos
Favorecer la conciliación de la vida familiar con la laboral
Identificar metas personales

Realización de actividades 
lúdicas

Favorecer el tiempo libre
Potenciar ambientes lúdicos
Promover actividades deportivas
Ayudar a identificar actividades satisfactorias
Incluir al cuidador en las actividades

Aprendizaje Informar, formar y capacitar en habilidades a los cuidadores
Favorecer la implicación del resto de miembros del entorno
Educar en las posibilidades de adaptación del domicilio
Informar sobre los diferentes servicios existentes en la comunidad
Orientar sobre programas formales de apoyo

Adaptada de Torres Egea P. Programas, intervenciones y redes informales en salud. Necesidades 
de convergencia entre los programas. Nursing (Lond): 2008; 26:56-61.
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familias con rentas más desfavorecidas 
deben acometer ellas solas esta tarea. En 
ambas situaciones estaría indicado que se 
produjera la colaboración (que es todavía 
muy débil) entre los servicios formales, 
profesionales, de atención y los cuidadores 
informales, puesto que muchos estudios 
han demostrado que se reduce el estrés y 
la carga, y por tanto aumenta el bienestar 
tanto de las personas cuidadoras como de 
las que reciben los cuidados.

Tanto para garantizar una mayor y mejor 
formación específica de estos cuidadores 
informales como para ofrecerles un espacio 
de intercambio de experiencias y de recono-
cimiento personal, las diferentes iniciativas 
desarrolladas, a las cuales hemos hecho 
mención a lo largo de esta unidad, pueden 
contribuir notablemente. Se mejorarán sus 
dolencias físicas si aprenden técnicas pro-
fesionales para, por ejemplo, trasladar a los 
enfermos; y se aliviarán sus problemas emo-
cionales si pueden aprender cómo enfocar su 
contexto gracias a las experiencias de otros 
cuidadores.

Para finalizar, a modo de conclusión  
podemos afirmar que la sociedad del si-
glo xxi vive y vivirá nuevos retos en el ámbito  
social y sanitario, para los que tendremos 
que trabajar conjuntamente a la hora de dar 
respuestas. El envejecimiento de la pobla-
ción y el aumento de la esperanza de vida 
observados hasta el momento dan lugar a 
un incremento de la patología crónica y de 
los pacientes pluripatológicos, que podrán 
presentar necesidades de atención paliativa. 
Por este motivo, debemos centrar nuestra 
atención en el crecimiento progresivo del 
número de personas dependientes a causa 
de un proceso crónico, lo que conlleva un 
declive físico y psíquico que condiciona su 
capacidad funcional, siendo cada vez más las 
que precisan cuidados.

Es importante reconocer el papel de 
la persona cuidadora y de la familia del 
enfermo, acogiéndolos como tales para 
evitar su claudicación mediante actuacio-
nes integradas, coordinadas, planificadas, 
factibles y proactivas. Por ello es y será 
imprescindible establecer una alianza de 
cooperación y trabajo en equipo entre los 

diferentes actores implicados: la persona 
con la enfermedad crónica y dependiente, 
el cuidador, la familia y los profesionales  
del equipo social y sanitario responsa-
bles del proceso de cuidados del paciente, 
con el fin de poder dar la respuesta más ade-
cuada en las diferentes etapas de evolución 
de la enfermedad, intentando respetar en 
todo momento las necesidades, los valores 
y las creencias de la persona a quien pres-
tamos cuidados.
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Capítulo 15

Procedimiento de identificación 
y atención de personas con 
enfermedades crónicas avanzadas 
y necesidades de atención paliativa 
en servicios de salud y sociales

Xavier Gómez-Batiste Alentorn, Laura Vila, Xavier Costa, Marisa Martínez-Muñoz, 
Jordi Amblàs Novellas, Jose Espinosa, Vilma Tripodoro

ASPECTOS GENERALES

•	 En todos los servicios de salud y so-
ciales se atiende a personas con enfer-
medades crónicas avanzadas y pronós-
tico de vida limitado, con necesidades 
de atenciones paliativas, en las que es 
aconsejable iniciar gradualmente una 
orientación paliativa, combinada y no 
dic otómica.

•	 La identificación no tiene un objetivo 
pronóstico, sino el de abrir una reflexión 
de objetivos terapéuticos y una perspec-
tiva paliativa.

•	 Este capítulo propone un abordaje sis-
temático para la identificación y la me-
jora de la atención de estos pacientes y 
sus familias en los servicios de salud y 
sociales.

•	 Tras la identificación se requiere una eva-
luación multidimensional y el inicio de 
un proceso de planificación de decisiones 
anticipadas, revisión de la situación, de 

los objetivos y de los métodos terapéuti-
cos, así como la gestión del caso.

•	Es aconsejable elaborar un plan tera-
péutico sistemático (o plan de interven-
ción individualizado compartido) que 
describa los aspectos clave, proponga 
las medidas y defina los responsables 
de la atención y las rutas asistenciales. 
Este plan debe ser visible y accesible 
para todos los servicios que pueden 
intervenir.

IDENTIFICACIÓN Y REGISTRO

Objetivo: identificar y registrar a la po-
blación que necesita atención paliativa en 
servicios de salud y sociales.

Características: se trata de un proceso 
reflexivo de carácter clínico, preferentemen-
te interdisciplinario, basado en el conoci-
miento del paciente y de su contexto, y que 
inicia gradualmente una orientación/mirada 
paliativa.
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¿Quién lo realiza?: médico, enfermera 
o trabajador social; preferentemente interdis-
ciplinario.

Actividades:

1. Confeccionar un listado único y consen-
suado de pacientes en situación de enfer-
medad avanzada a partir de estrategias 
diversas:
a. Listado de grupos de enfermedades 

o condiciones crónicas (grupos de 
riesgo clínico y afines).

b. Es conveniente utilizar un listado 
sistemático de las enfermedades 
crónicas más prevalentes: cáncer, 
insuficiencias orgánicas (respira-
toria, cardíaca, renal, hepática), 
enfermedades neurológicas pro-
gresivas.

c. Incluir también las condiciones (de-
mencia, gran fragilidad, dependen-
cia).

d. Listado memorístico de los diferentes 
profesionales.

e. Otros listados complementarios 
(por patologías, pacientes incluidos 
en atención domiciliaria, pacientes 
valorados por equipos de soporte 
de atención hospitalaria o domici-
liaria, etc.).

f. Otros mecanismos de identificación 
de enfermos avanzados: ingresos 
repetidos, gravedad, complejidad, 
polifarmacia, alta dependencia.

g. Combinar siempre el criterio de 
gravedad con el de progresión no 
atribuible a procesos agudos.

2. Aplicar sobre el listado el instrumento 
NECPAL CCOMS-ICO©: Pregunta  
sorpresa (PS) («¿le sorprendería que 
este paciente muriera en los próximos 
12 meses?»).

3. Evaluar los criterios adicionales para 
identificar a los pacientes NECPAL+: 
PS con respuesta negativa y al menos 
otra pregunta con respuesta positiva. Los 
criterios más relevantes son:
a. Demanda o necesidad identificada 

(implícita o explícita) de atención 
paliativa o limitación terapéutica del 
paciente, la familia o el equipo.

b. Deterioro funcional mantenido, grave 
y progresivo.

c. Deterioro nutricional mantenido, 
grave y progresivo.

d. Deterioro cognitivo mantenido, grave 
y progresivo.

e. Fragilidad y síndromes geriátricos 
(caídas, úlceras, infecciones de repe-
tición, delirium, disfagia).

f. Distrés emocional.
g. Multimorbilidad.
h. Uso de recursos urgentes y admisio-

nes hospitalarias.
4. Combinar instrumentos pronósticos es-

pecíficos para enfermedades.
5. ¿Dónde realizar la identificación?

a. Puede hacerse desde cualquier lugar 
del sistema (preferentemente en aten-
ción primaria y residencial, o en hos-
pital de agudos, consultas externas, 
centros sociosanitarios, etc.), con el 
requisito de conocer al paciente y su 
evolución.

b. En los hospitales se aconseja realizar 
esta valoración tras unos días de in-
greso.

c. No es aconsejable realizarla en los 
servicios de urgencias sin conoci-
miento previo del paciente.

d. Es aconsejable que la información 
llegue a atención primaria o a los 
servicios referentes para el paciente.

6. Codificación en la historia clínica de 
atención primaria informatizada (e-CAP, 
OMI u otras) y registros hospitalarios:
a. Aconsejamos la creación de un códi-

go específico (paciente con enferme-
dad o condición crónica avanzada),  
ya que podremos identificar precoz-
mente a aquellos con enfermedad 
avanzada, pronóstico de vida limitado 
y necesidades de atención paliativa, 
pero que no son estrictamente en-
fermos terminales. Se debería evitar 
estigmatizar el término de «enfermo 
terminal», ya que encierra la falsa 
premisa de que lo único esperable es 
la muerte cuando en realidad lo es-
perable es el modo en que elegimos 
vivir la vida propia según nuestros 
valores y creencias, con plenitud y 
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dignidad, en el contexto de las limi-
taciones de las enfermedades con 
pronóstico de vida limitado.

b. En Cataluña se utilizan el concepto y 
acrónimo MACA (Modelo de Aten-
ción Crónica Avanzada) para identi-
ficar a los pacientes en situación de 
primera transición.

Los códigos utilizados hasta ahora 
para la atención a enfermos termina-
les o con necesidades paliativas son:

•	 Código CIE 10: Z51.5
•	 Código CIAP2: A99
•	 Código CIE 9: V66.7

Sin embargo, están centrados en la 
identificación de enfermos terminales 
o con necesidades de atención palia-
tiva especializada, que también son 
identificados en cribados sistemáti-
cos, situación que no corresponde 
exactamente a la de pacientes con 
enfermedad avanzada, necesidades 
de atención paliativa y pronóstico de 
vida limitado que se identifican pre-
cozmente. Ambas pueden coexistir 
mientras vayan aclarándose mecanis-
mos más precisos de identificación.

7. Visualización del diagnóstico en la historia 
clínica compartida y en otras plataformas de 
información compartida de cada territorio. 
Esta visualización/codificación debe ir 
siempre acompañada de información clínica 
que describa la evolución y las necesidades, 
y que proponga medidas proporcionadas.

EVALUACIÓN  
DE LAS NECESIDADES 
DE PACIENTES Y CUIDADORES

Objetivo: identificar las necesidades multi-
dimensionales del paciente y su entorno familiar.

¿Quién lo realiza?: médico, enfermera 
o trabajador social; preferiblemente interdis-
ciplinario y compartido.

Actividades:

1. Este abordaje multidimensional debería 
incluir una valoración de todas las ne-
cesidades que presenten los pacientes 

(manejo de la enfermedad, físicas, psi-
cológicas, sociales, espirituales, aspectos 
prácticos, éticos, cuidados de final de 
la vida, abordaje de la muerte y de las 
pérdidas, duelo, etc.). Se recomienda un 
abordaje gradual a realizar en tres o más 
visitas. Estas necesidades se explican más 
concretamente en el capítulo 8, dedicado 
a las necesidades multidimensionales.

2. Podemos hacer una aproximación cuan-
titativa mediante el uso de las siguientes 
escalas:
a. Valoración de síntomas: ESAS 

(Edmonton Symptom Assesment 
System).

b. Valoración funcional: Barthel, Law-
ton y Brody.

c. Valoración cognitiva: Pfeiffer.
d. Valoración emocional: DME (Detec-

ción de Malestar Emocional)
e. Valoración social: Gijón/TIRS (indi-

cadores de riesgo social).
f. Valoración del cuidador: Zarit.
g. Valoración de necesidades espiritua-

les (protocolo del programa de aten-
ción a personas con enfermedades 
avanzadas y sus familias de la Obra 
social La Caixa – CCOMS _CACP)

3. La valoración geriátrica integral es otra 
metodología utilizada que permite des-
cribir situaciones y evaluar necesidades.

4. Pueden también explorarse las necesida-
des esenciales (espiritualidad, dignidad, 
autonomía, afecto, esperanza) gradual-
mente, con preguntas iniciales abiertas, 
con el cuidado necesario de individuali-
zar el abordaje según la fase evolutiva, las 
creencias, las relaciones, las preferencias 
del paciente y el respeto a las cuestiones 
éticas.

5. Si es necesario, podemos profundizar en 
la evaluación con la utilización de escalas 
más específicas (Mini-Mental, Hospital 
Anxiety and Depression Scale [HADS], 
etc.).
a. Evaluación de cuidador/es y redes 

sociales de apoyo: se inicia con la 
identificación del cuidador principal 
y se recomienda evaluar también su 
estado de salud y ajuste a la situación 
del paciente, capacidad emocional y 
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práctica de cuidar, y riesgo de des-
compensación o duelo complicado.

PUESTA EN MARCHA  
DE UN MODELO DE ATENCIÓN  
INTEGRAL IMPECABLE

Este modelo de atención integral impecable 
se debe llevar a cabo con el abordaje sistemá-
tico de todas las dimensiones de necesidades: 
físicas, emocionales, espirituales, sociales, 
familiares, éticas, de duelo y pérdidas, y  
de los últimos días, planificando acciones de 
mejora para cada una de ellas. Un método 
que permite ordenarlo de manera sistemática 
es el modelo de necesidades multidimensio-
nal de Frank D. Ferris, que se expone en el 
capítulo 8, Necesidades multidimensionales 
de enfermos y familias.

Adicionalmente deben tenerse en cuenta 
las necesidades esenciales (espiritualidad, 
dignidad, afecto, autonomía y esperanza), 
que se describen en el capítulo 6, donde se 
explica la propuesta de modelo del Institut 
Catalá d’Oncologia.

La exploración y el abordaje de todas es-
tas necesidades deben realizarse con niveles 
distintos de complejidad, dependiendo de 
las necesidades y de las demandas de los  
pacientes, y también adaptándolos a la rea-
lidad de cada contexto y de los recursos 
existentes.

IDENTIFICACIÓN DE VALORES, 
PREFERENCIAS, PREOCUPACIO-
NES Y OBJETIVOS DEL ENFERMO. 
INICIO DEL PLAN DE DECISIONES 
AVANZADAS

Objetivo: explorar gradualmente el nivel 
de conocimiento que tiene el paciente de su 
situación (diagnóstico, grado de evolución, 
etc.), identificando sus valores, preferencias, 
preocupaciones y objetivos. Del mismo  
modo, deben abordarse escenarios previsibles 
en la evolución.

¿Quién lo realiza?: médico, enfermera 
o trabajador social; trabajo conjunto con el 
enfermo y la familia.

Actividades:

1. Es necesario crear un clima de comu-
nicación, confianza y respeto triangular 
entre el paciente, la familia y el equipo, 
que permita establecer objetivos e in-
tervenciones adecuadas, haciendo una 
prevención de escenarios o situaciones 
evolutivas posibles.

2. Se trata de un proceso gradual, respetuo-
so, con un ritmo adaptado a la capacidad 
y la voluntad del paciente.

3. Podemos comenzar a explorar estas pre-
ferencias con unas preguntas dirigidas y 
adecuadas:
a. ¿Qué sabe de su enfermedad?
b. ¿Cómo ve la enfermedad y su evolu-

ción?
c. De su estado (enfermedad, evolución, 

etc.), ¿qué cosas le preocupan?
d. ¿Qué le ayuda a llevar esta situación?
e. ¿Qué desearía que mejoráramos o qué 

espera de nosotros?
4. A partir de aquí podremos avanzar en 

aspectos más concretos, como:
a. Objetivos del tratamiento.
b. Adecuación terapéutica.
c. Cómo y dónde desearía ser atendido.
d. Delegación en la toma de decisiones.
e. Limitación de algunas intervenciones 

o actuaciones específicas.
5. Las conclusiones del plan de decisiones 

anticipadas se recogerán en el plan de 
intervención.

6. Se recomienda promover la realización 
del documento de voluntades anticipa-
das.

7. Este proceso debe realizarse involucran-
do a la familia, especialmente al cuidador 
principal.

REVISIÓN DE LA SITUACIÓN  
DE ENFERMEDAD Y CONDICIONES 
CRÓNICAS

Objetivo: revisar la situación de las 
enfermedades crónicas utilizando los crite-
rios de gravedad y progresión que presentan 
los pacientes para poder establecer mejor 
su pronóstico de vida y la prioridad de las 
actuaciones a desarrollar.
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¿Quién lo realiza?: médico o enfermera.
Actividades: revisión de las enfermeda-

des y condiciones crónicas (multimorbilidad, 
dependencia, demencia), síndromes geriá-
tricos (caídas, disfagia, delirio, infecciones, 
úlceras, marcadores nutricionales, etc.) y 
otras condiciones crónicas que aporten in-
formación sobre la progresión del estado del 
paciente en situación de final de vida, útil en 
la toma de decisiones. Las recomendaciones 
se centran en:

1. Registro y codificación correcta de las 
enfermedades crónicas y otros condicio-
nantes crónicos.

2. Especificar, si es posible, la estatifica-
ción de las patologías y su grado evolu-
tivo (véanse los indicadores clínicos de 
gravedad y progresión del Instrumento 
NECPAL CCOMS-ICO©: la estratifi-
cación del cáncer, clasificación GOLD 
en la enfermedad pulmonar obstructiva 
crónica, clasificación NYHA de la insu-
ficiencia cardíaca, etc.).

3. Realizar una aproximación de la en-
fermedad y su evolución previsible  
(descompensaciones, crisis, etc.).

4. Instaurar una visión y acciones preven-
tivas.

5. Revisar la progresión y la gravedad de la 
enfermedad y la situación de las necesi-
dades del paciente de forma periódica, 
mediante valoración clínica y con escalas 
multidimensionales (cada 3 meses o des-
pués de una crisis).

6. Puede completarse esta información 
a partir de los registros hospitalarios 
(informes de consultas externas, altas 
hospitalarias), o compartiendo la valo-
ración con los profesionales del nivel 
especializado (oncología, neumología, 
cardiología, geriatría, cuidados paliati-
vos, etc.).

REVISIÓN DE LA PAUTA  
DE TRATAMIENTO  
FARMACOLÓGICO

Objetivo: plantear una adecuación de 
los fármacos de la prescripción crónica del 
enfermo en relación a los objetivos tera-

péuticos planteados y evitar interacciones 
indeseables.

¿Quién lo realiza?: médico, médico es-
pecialista consultor; consensuar las decisio-
nes con el enfermo y la familia.

Actividades: revisar la lista de fárma-
cos de la prescripción del paciente para es-
tablecer su adecuación según los siguientes 
criterios:

1. Número de fármacos recomendable.
2. Valorar la adecuación de los tratamien-

tos (interacciones, contraindicaciones, 
duplicidades, etc.). Podemos seguir las 
recomendaciones de los instrumentos 
de que disponemos (Self Audit, criterios 
STOPP, etc.).

3. Priorización del uso de fármacos de 
acuerdo con su función:
a. Fármacos para el tratamiento especí-

fico de la enfermedad (valorar mante-
nerlos, ya que pueden ser importantes 
para asegurar la estabilidad). Por 
ejemplo: diuréticos, broncodilata-
dores, etc.

b. Fármacos para tratar los síntomas y 
mejorar la calidad de vida (ajustar la 
pauta para conseguir un buen control 
de la sintomatología). Por ejemplo: 
analgésicos, antiinflamatorios no es-
teroideos, mórficos, psicofármacos, 
hipnóticos, laxantes, etc.

c. Fármacos preventivos (prevención 
primaria y secundaria). Por ejemplo: 
hipolipemiantes, prevención de frac-
turas osteoporóticas, inhibidores de la 
enzima convertidora de la angiotensi-
na para la prevención de la nefropatía 
diabética, ácido acetilsalicílico, etc.). 
En general no estarían indicados 
en prevención primaria (el tiempo 
para conseguir beneficios supera la 
expectativa de vida del paciente); en 
prevención secundaria sería necesaria 
una revisión detallada e individuali-
zada de cada caso para establecer su 
relación riesgo-beneficio (p. ej., los 
dicumarínicos).

4. Los fármacos se catalogarán en cada una 
de las tres categorías y se propondrán 
cinco tipos de acciones posibles:
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a. Instauración.
b. Mantenimiento (reevaluación perió-

dica).
c. Reducción gradual.
d. Suspensión.
e. Consulta al especialista para decidir 

conjuntamente la actuación a seguir 
en caso de decisiones complejas (di-
cumarínicos, etc.).

5. Conciliación, «desprescripción» y ade-
cuación:
a. Conciliación: proceso de ordenar y 

poner en común las distintas opciones 
terapéuticas.

b. «Desprescripción»: proceso de re-
visión orientado a reducir el uso de 
fármacos inadecuados.

c. Adecuación terapéutica: revisar y 
ajustar el tratamiento a los objetivos 
terapéuticos.

PLAN DE INTERVENCIÓN  
INDIVIDUAL COMPARTIDO  
Y SEGUIMIENTO

Objetivo:

1. Es aconsejable iniciar un proceso formal 
de gestión de caso.

2. Disponer de un documento de síntesis 
(plan de intervención individualizado 
compartido) con la información clínica 
básica del enfermo, el plan de actuación y 
la planificación del seguimiento pactado 
entre todos (profesionales, enfermo y 
familia), para compartir esta información 
entre todos los niveles asistenciales.

¿Quién lo realiza?: médico, enfermera 
o trabajador social.

Actividades: elaborar un documento con 
el plan de intervención pactado entre todos 
que resuma los apartados fundamentales en 
las siguientes áreas:

1. Identificación del paciente y del cuidador 
principal.

2. Identificación de los profesionales de 
referencia (médico de familia, enfermera 
de atención primaria, otros).

3. Definir responsables y funciones de ges-
tión de caso.

4. Problemas de salud principales (patolo-
gías y condicionantes crónicos).

5. Resumen de la valoración multidimen-
sional: síntomas habituales y situación 
funcional, cognitiva, emocional y so-
cial.

6. Pauta terapéutica y objetivos del trata-
miento.

7. Plan de decisiones anticipadas: identifi-
cación de las demandas y las preferencias 
del enfermo y la familia (actuaciones en 
las crisis, lugar de atención, limitaciones 
terapéuticas, etc.).

8. Definición de rutas asistenciales que in-
cluyan todos los recursos.

Seguimiento:
1. Promover el trabajo interdisciplinario 

(evaluación, definición de objetivos, 
planificación de acciones, seguimiento y 
revisión conjuntos).

2. Tener en cuenta diferentes situaciones y 
medidas:
a. Seguimiento convencional (preven-

tivo, regular) por su equipo de aten-
ción primaria o equipo responsable, 
incluyendo la revisión interdiscipli-
naria.

b. Atención continuada (planificación 
en caso de crisis, acciones telefóni-
cas, acciones presenciales en aten-
ción primaria o equipo de soporte, 
participación de los centros de aten-
ción continuada y urgente, etc.).

c. Atención en situaciones urgentes 
(atención en el domicilio, urgencias 
hospitalarias, hospitalización a domi-
cilio, teléfonos 061 y 112, etc.).

d. Especial atención a las transiciones 
entre servicios.

e. Definir los criterios de intervención 
de los equipos específicos de cui-
dados paliativos (preferentemente 
basados en la complejidad).

f. Visión territorial y organizaciones 
involucradas: rutas asistenciales, 
acciones integradas y coordinación.
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3. Definir en cada territorio u organización 
a los responsables del seguimiento del 
enfermo, las situaciones que necesitan 
atención compartida y los circuitos asis-
tenciales para mantener la continuidad 
en la atención, así como las interven-
ciones en caso de crisis o situaciones 
urgentes.

4. El documento del plan de intervención 
individualizado compartido será visible 
y accesible para todos los recursos que 
puedan participar en la atención, me-
diante su adscripción a la historia clínica 
convencional, compartida o electrónica, 
o bien como información escrita y librada 
al paciente y su familia.
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Capítulo 16

Instrumentos de identificación 
precoz de pacientes crónicos  
con necesidades de atención 
paliativa: NECPAL CCOMS-ICO©, 
PIG/GSF, SPCIT y RADPAC

Xavier Gómez-Batiste, Marisa Martínez-Muñoz, Carles Blay, Jose Espinosa,  
Laura Vila, Jordi Amblàs Novellas, Joan Espaulella

ASPECTOS GENERALES

Existen muchos parámetros, instrumentos 
y escalas que tienen utilidad pronóstica en 
los pacientes con enfermedades crónicas 
avanzadas. Un grupo numeroso utiliza datos 
clínicos o de laboratorio, así como varias 
combinaciones de parámetros funcionales y  
del uso de recursos. En muchos casos, se 
aplican a enfermedades o condiciones es-
pecíficas.

La evaluación de las necesidades pa-
liativas en la población se ha determinado 
mediante varios métodos basados en la 
mortalidad1-4. En los países desarrollados, 
cerca del 75% de la población fallece a causa 
de condiciones crónicas, con una relación 
cáncer/no cáncer de 1 a 25,6. En los últimos 
tiempos se han desarrollado metodologías 
de estimación de prevalencia en la pobla-
ción general7-9. Existen diversos métodos 
para identificar personas con alto riesgo de 
muerte a corto plazo, aplicados en varios es-
cenarios para enfermedades específicas10-16; 

recientemente se ha establecido una serie de 
criterios pronósticos para pacientes atendidos 
en servicios de medicina interna17.

El Prognostic Indicator Guidance (PIG) 
del Gold Standards Framework18 fue elabo-
rado en el contexto de equipos de atención 
primaria y ha inspirado instrumentos simi-
lares19,20 de uso en escenarios distintos21-25, 
con la intención de identificar pacientes con 
necesidades paliativas más que establecer el 
pronóstico. Existen algunos datos sobre la 
utilidad pronóstica de estos instrumentos26,27. 
En un estudio piloto del NECPAL realizado 
en un hospital de agudos, la mortalidad a  
6 meses de los identificados fue del 61%28. 
Existen también diversos métodos para  
explorar el pronóstico en la población ge-
riátrica29,30.

Estos instrumentos clínicos que utilizan 
la pregunta sorpresa combinada con otros pa-
rámetros se desarrollaron fundamentalmente 
con la intención de identificar pacientes con 
especial necesidad de atención o mirada 
paliativa, con independencia del pronóstico. 
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Los más conocidos y utilizados en Europa 
son:

•	 PIG: Gold Standards Framework Prog
nostic Indicator Guidance Tool18.

•	 SPCIT: Supportive and Palliative Care 
Indicators Tool19.

•	 NECPAL CCOMS-ICO©31,32.
•	 RADPAC: RADboud indicators for  

PAlliative Care needs Tool20.

Tienen una estructura común, con algunas 
diferencias que están explicitadas en el 
caso del instrumento NECPAL CCOMS-
ICO®.

EL INSTRUMENTO  
NECPAL CCOMS-ICO©

Se inspiró en la experiencia del PIG/Gold 
Standards Framework, con algunas modifi-
caciones conceptuales y un proceso de vali-
dación en nuestro entorno. Puede consultarse 
en el Anexo de este manual.

En la tabla 16-1 se describen los aspectos 
más relevantes y las recomendaciones para 
su aplicación.

Los aspectos más relevantes añadidos 
son:

1. El proceso de selección de la población 
diana a la cual aplicarlo (clusters).

2. La inclusión de la demanda de la familia 
como factor en la segunda dimensión.

3. La inclusión de la necesidad identificada 
por los profesionales.

4. La consideración de combinar gravedad 
y progresión como criterios.

5. La inclusión más explícita de los sín-
dromes geriátricos.

6. La inclusión de los trastornos de adapta-
ción y psicosociales como activadores.

Como en la experiencia de PIG y SPICT, la 
intención original del NECPAL es identifi-
car personas con necesidad de orientación 
paliativa, de forma relativamente indepen-
diente del pronóstico. Con posterioridad se 
ha utilizado también para determinar la pre-
valencia poblacional, así como para explorar 
su capacidad pronóstica, ambos extremos 
confirmados9. En la actualidad, su uso se ha 

extendido rápidamente en nuestro país y en 
América Latina.

Entre las ventajas del instrumento des-
tacan:

1. Instrumento clínico asistencial, que no 
requiere ninguna exploración.

2. Basado en criterios profesionales.
3. Aplicable en cualquier servicio.
4. Fácil, simple, factible y práctico.
5. La pregunta sorpresa añade un compo-

nente valorativo profesional y un criterio 
que, aunque aparentemente subjetivo, se 
basa en el conocimiento del paciente y en 
la experiencia clínica.

Entre sus requisitos se encuentran:

1. Debe ser realizado por equipos que co-
nozcan al paciente y su evolución.

2. No debe aplicarse en situaciones urgen-
tes.

3. Deben tenerse en cuenta los dilemas 
éticos de la identificación precoz (abor-
dados en el cap. 18).

4. La identificación tiene que ir seguida de 
mejoras en el proceso de atención (des-
critas en el cap. 17).

UTILIDADES DEL NECPAL  
Y DE OTROS INSTRUMENTOS 
SIMILARES

Basándonos en la experiencia de su apli-
cación, identificamos tres utilidades del 
NECPAL: a) el cribado poblacional o en 
servicios; b) la identificación de personas 
con necesidades de atenciones paliativas, y 
c) el valor pronóstico.

Cribado poblacional o en servicios

Su simplicidad, factibilidad y carácter clí-
nico lo convierten en un instrumento muy 
útil para determinar la prevalencia de las 
personas con necesidades de atenciones 
paliativas y pronóstico de vida limitado en 
todo tipo de servicios sanitarios y sociales, 
así como para la realización de estudios de 
prevalencia9 que permitan adoptar medidas 
de mejora de la atención. La versión más 
reducida consistiría en la pregunta sorpresa 
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TABLA 16-1 Características del instrumento NECPAL CCOMS-ICO©

Dimensiones Conceptos Comentarios

I. Paso previo Identificar un grupo de población  
de pacientes crónicos complejos  
y avanzados (cluster), 
especialmente afectados 
por enfermedad o condición 
crónica (3-5% de la población); 
pacientes previamente conocidos 
o evaluados por el equipo en 
cualquier servicio sanitario  
o social

Combinando edad muy 
avanzada

+/− gravedad/condiciones
+/− fragilidad avanzada
+/− insuficiencias orgánicas
+/− cáncer avanzado
+/− polifarmacia
+/− uso de recursos urgentes

II. Pregunta sorpresa «¿Le sorprendería que este paciente 
muriese en 1 año?»

A médico + enfermera

III. Demanda/necesidad Demanda de limitación de esfuerzo  
o de orientación paliativa:

- De paciente
- De familia

Explícita o implícita

Necesidad: valoración del 
profesional de la necesidad de 
atención paliativa, o pronóstico 
de vida limitado

Mejor interdisciplinaria

IV. Declives:
- Sostenidos
- Progresivos
- No relacionados  

con procesos  
intercurrentes

Funcional
Nutricional
Cognitivo

V. Dependencia severa 
y sostenida

VI. Síndromes geriátricos - Caídas
- Disfagia
- Úlceras persistentes
- Delirio
- Infecciones con afectación 

sistémica
VII. Comorbilidad >2 enfermedades crónicas
VIII. Uso de recursos >3 ingresos no programados

>Intensidad de cuidados
IX. Impacto psicosocial - Impacto importante

- Dificultades de ajuste 
a la situación

- Dificultades de soporte familiar
X. Parámetros específicos 

por patologías
XI. Otras características Importancia de la combinación de 

gravedad + progresión

En negrita y cursiva se destacan los aspectos específicos distintivos.
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aplicada a un cluster de personas con enfer-
medades crónicas avanzadas.

Identificación de personas con 
necesidades de atenciones paliativas

Su carácter clínico multidimensional, así como  
los datos preliminares de que disponemos 
(alta frecuencia de dolor y otros síntomas, 
impacto emocional y trastornos adaptativos, 
uso de recursos), permiten afirmar que, con 
independencia de su posible valor pronóstico, 
el NECPAL identifica de forma precoz perso-
nas con gran necesidad, para quienes se abre 
una perspectiva paliativa, en combinación 
con las demás medidas.

Valor pronóstico

Se dispone de datos recientes que permiten 
afirmar que el NECPAL y otros instrumentos 
similares tienen valor pronóstico. Existen 
diferencias significativas en lo que se refiere 
a la mortalidad entre los PS+ y NECPAL+ 
(alrededor del 50% a los 2 años) y los ne-
gativos. Tanto la pregunta sorpresa como 
el NECPAL muestran una relación con la 
mortalidad, con gran sensibilidad y valor 
predictivo pronóstico negativo, y un menor 
grado de especificidad. Estos datos son más 
significativos en los pacientes con cáncer, 
demencia o insuficiencias orgánicas recluta-
dos en hospitales y residencias, y menos en 
los que presentan fragilidad y misceláneas 
reclutados en la atención primaria. La combi-
nación de diversos parámetros (actualmente 
en fase de análisis) con la pregunta sorpresa 
añade un gran valor pronóstico y especifi-
cidad. Sin embargo, el pronóstico debe ser 
interpretado y utilizado con precaución en la 
atención individual a los pacientes.
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Capítulo 17

Aspectos éticos de la identificación 
y la mejora de la atención paliativa 
de las personas con enfermedades 
crónicas avanzadas y pronóstico 
de vida limitado en los servicios 
de salud y sociales

Xavier Gómez-Batiste Alentorn, Cristina Lasmarías Martínez, 
Jesús González-Barboteo, Agnès Calsina-Berna, Joan Espaulella, 
Jordi Amblàs Novellas, Joan Carles Contel, Albert Ledesma, 
Assumpció González-Mestre, Carles Blay, Laura Vila1

OBJETIVOS DEL CAPÍTULO

La identificación precoz de las personas con 
enfermedades crónicas avanzadas y pronós-
tico de vida limitado en los servicios de salud 
y sociales suscita dilemas y retos de carácter 
ético-clínico. Existe un marco general concep-
tual de la atención paliativa1, de documenta-
ción y de legislación sobre aspectos éticos2-7.

El objetivo de este capítulo es reflexio-
nar sobre los aspectos éticos, recomendando 
medidas y orientando a los profesionales, 
promoviendo los beneficios y reduciendo los 
riesgos para los pacientes. En resumen, se 

trata de aplicar los principios de la buena pra-
xis a las situaciones de enfermedad avanzada.

ASPECTOS GENERALES

Se conoce la prevalencia de personas con 
enfermedades avanzadas, con pronóstico de 
vida limitado y con necesidades paliativas en 
la población general y en los servicios de sa-
lud y sociales. Además, se conocen también 
sus características básicas8.

Hasta hace pocos años no había métodos 
para identificar precozmente a esta población, en 
una fase que podemos denominar de «primera 

1Nota: Este capítulo está basado en un documento elaborado conjuntamente por el Observatorio Qualy/CCOMS/
Cátedra de cuidados paliativos y el equipo del Programa para la Atención de Personas con Enfermedades Crónicas 
del Departament de Salut, posteriormente revisado y adaptado, publicado por el Comité de Bioética de Cataluña: 
Reflexions sobre l’ètica en la identificació, el registre i la millora de l’atenció de les persones en situació crònica 
de complexitat clínica i malaltia avançada (PCC i MACA), disponible en: http://comitebioetica.cat/wp-content/
uploads/2013/12/Maca-desembre2013.pdf

http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2013/12/Maca-desembre2013.pdf
http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2013/12/Maca-desembre2013.pdf


Capítulo | 17  Aspectos éticos de la identificación y la mejora de la atención...144

transición paliativa» o aquella en la que sabe-
mos que existen enfermedades y condiciones 
que progresarán gradualmente hasta fases más 
avanzadas, con crisis frecuentes y con demandas 
y necesidades crecientes de atención, pero cuyo 
pronóstico de vida es de meses o años9-11. Las 
consecuencias más frecuentes de esta falta de 
identificación son las de la llamada «parálisis 
pronóstica», incluyendo la ausencia de pers-
pectiva paliativa (que tiene como consecuencia 
el aumento del sufrimiento y del malestar), la 
tendencia al «sobretratamiento» o al abandono, 
la falta de participación de los pacientes en la 
toma de decisiones y el uso inadecuado de re-
cursos. Esto se debe especialmente a la atención 
centrada en ingresos hospitalarios y atenciones 
urgentes, por una ausencia de atención planifi-
cada preventiva y de gestión de caso.

La introducción de instrumentos especí-
ficos (Gold Standards Framework/Prognostic 
Indicator Guidance [GSF/PIG], Scottish 
Palliative Care Indicator Tool [SPCIT], 
NECPAL CCOMS-ICO©…)12 permite 
iden tificar a estos pacientes en su ámbito de 
atención, con criterios de carácter clínico 
factibles y practicables en todos los servicios.

El objetivo fundamental de la identi-
ficación es iniciar precozmente un proceso 
reflexivo no dicotómico de evaluación de 
necesidades, con una definición compartida 
de objetivos terapéuticos, realizando una pla-
nificación de decisiones anticipadas (advance 
care planning) y gestión de caso. Esto aporta 
grandes beneficios previsibles para los pa-
cientes, pero también suscita debates, retos y 
dilemas de carácter ético, que deben ser abor-
dados con el fin de promover los beneficios y 

reducir los riesgos inherentes de la identifi-
cación precoz. Además, debe potenciarse el 
uso adecuado de la información clínica que se 
genera tras la identificación y la codificación.

En resumen, se propone la instauración 
de un modelo de atención integral e integrado 
para estos pacientes y sus familias en todos 
los servicios, que constituye la base de la 
buena praxis o la excelencia.

RECOMENDACIONES GENERALES

La identificación de personas con enferme-
dades crónicas complejas o avanzadas debe 
iniciar un proceso sistemático, tal como pue-
de verse de forma resumida en el tabla 17-1.

A continuación se explican las principa-
les recomendaciones:

1. La identificación de pacientes como cró-
nicos complejos o avanzados debe com-
portar el inicio de un proceso de evalua-
ción de necesidades multidimensionales, 
de revisión reflexiva de la situación de 
enfermedades y tratamientos, aplicando 
un modelo de atención impecable, con 
identificación de valores, preferencias e 
inicio de la planificación de decisiones 
anticipadas y de gestión de caso; todo 
ello adecuadamente descrito en un plan 
de intervención individual compartido 
accesible para todos los recursos que 
puedan intervenir en su atención.

2. Es recomendable exponer los criterios 
de complejidad, enfermedad avanzada, 
limitación pronóstica y adecuación tera-
péutica identificados.

TABLA 17-1 Recomendaciones generales

Proceso Recomendación

Identificación Instrumento NECPAL/criterios de complejidad
Evaluación multidimensional Evaluar todas las necesidades según el modelo 

de necesidades
Inicio de modelo de atención impecable Valorar las necesidades básicas y esenciales14

Inicio de planificación de decisiones anticipadas Identificación de valores y preferencias15-20

Inicio de gestión de caso Atención convencional, continuada, urgente, 
integrada21
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3. La cumplimentación del documento de 
voluntades anticipadas es un elemento 
recomendable para describir los aspectos 
relevantes de preferencias del paciente, 
aunque no refleje todos los detalles.

4. Es preferible utilizar el concepto de «ade-
cuación» al de «limitación» terapéutica, 
y el de «recomendaciones» al de «direc-
tivas». En los informes o los espacios de 
información compartida (historia clínica 
compartida) es recomendable expresarse 
en términos y conceptos genéricos, por 
ejemplo «aconsejamos que, en caso de 
descompensación, se utilice un abordaje 
proporcionado» o «adecuado a situa-
ción pronóstica» o «de acuerdo a la si-
tuación descrita», y asociando también 
la recomendación de revisarlo con el pa-
ciente y promoviendo en todos los casos 
la mejora de la calidad de vida.

5. Siempre que se haya hablado explícita-
mente con el paciente pueden describirse 
con precisión el tipo y el grado de consen-
so de la propuesta de la decisión adoptada 
(«hemos acordado con el paciente y la 
familia evitar en nuevas descompensa-
ciones el ingreso hospitalario y realizar el 
tratamiento en el domicilio»), y no es reco-
mendable proponer limitaciones explícitas 
(«si hemorragia masiva, no transfundir») 
si no han sido pactadas con el paciente.

6. En caso de retirada de alguna medida tera-
péutica, es conveniente proponer y regis-
trar su alternativa («retiramos sueroterapia 
e iniciamos hidratación e ingestión frac-
cionadas por vía oral según tolerancia»).

7. Es altamente recomendable que en la 
historia clínica convencional se descri-
ban y registren las decisiones de carácter 
ético o del plan de decisiones anticipa-
das, explicitando los interlocutores. Es 
aconsejable también que las decisiones 
se adopten formalmente con el equipo, 
basadas en protocolos explícitos («de 
acuerdo con el protocolo, y comentado 
con el paciente y la familia, iniciamos 
proceso de adecuación terapéutica/ 
«desprescripción», retirando los fárma-
cos hipolipemiantes…»).

8. En contextos «cerrados» (hospitales, cen-
tros sociosanitarios, residencias, etc.) es 

recomendable que haya criterios proto-
colizados de toma de decisiones o de 
niveles de intervención, según la valora-
ción de los equipos y con la participación 
de los comités de ética asistencial, que 
pueden ser utilizados en todos los niveles 
(por ejemplo, decisión de no ingresar en 
el hospital o en la unidad de cuidados 
intensivos), aunque siempre es recomen-
dable adoptar la decisión con la partici-
pación del paciente y los familiares.

9. En contextos territoriales es recomendable 
que haya criterios protocolizados de nive-
les de intervención de los distintos equi-
pos y explicitados en rutas asistenciales, 
así como criterios de evaluación y mejora 
de la calidad de la atención paliativa.

10. La formación de los profesionales (en 
áreas de competencias clínicas, de comu-
nicación, y éticas, entre otras) de todos los 
niveles es un complemento fundamental 
en cualquier proceso de implementación 
territorial del cambio de perspectiva.

BENEFICIOS Y RIESGOS  
DE LA IDENTIFICACIÓN PRECOZ  
Y MODELO DE ATENCIÓN  

Beneficios previsibles

•	 Identificar precozmente e iniciar una pers-
pectiva asistencial adecuada a las necesida-
des, preferencias y demandas del enfermo.

•	 Realizar una evaluación multidimen-
sional de necesidades y revisar refle-
xivamente la situación, los objetivos 
terapéuticos y el tratamiento adecuado.

•	 Posibilitar el inicio de un proceso de pla-
nificación de decisiones anticipadas con 
el paciente, compartido con la familia y 
el equipo.

•	 Iniciar un proceso de gestión de caso que 
organice la atención de manera planifica-
da, preventiva, integrada y transversal.

•	 Abrir una perspectiva paliativa orientada 
a la mejora de la calidad de vida, la adap-
tación a la enfermedad y la atención a las 
necesidades esenciales.

•	 Optimizar el acceso a los recursos ade-
cuados a cada situación y a las preferen-
cias del paciente.
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•	 Se trata de un proceso reflexivo, no dico-
tómico ni excluyente, que ayuda a intro-
ducir una mirada centrada en la calidad 
de vida.

•	 Propone un aumento de la oferta de servi-
cios, pero orientados a mejorar la calidad 
de vida y respetando las preferencias.

POSIBLES RIESGOS Y PROPUESTAS 
PARA SU REDUCCIÓN

Una parte importante de los posibles riesgos 
viene determinada por el registro y la codi-
ficación en la información clínica accesible  
para todo tipo de servicios, en especial 

cuando no vaya acompañada de información 
clínica completa, de formación y de protoco-
lización de situaciones.

Los principios generales son:

•	Toda identificación, registro y codifica-
ción deben ir acompañados del inicio 
del proceso de atención adecuado, de 
la participación del paciente y la fami-
lia en la toma de decisiones, y de una 
información clínica adicional que des-
criba correctamente la situación y los 
objetivos.

•	 Por otra parte, la minimización del riesgo 
de interpretación inadecuada de la infor-
mación de identificación como paciente 

TABLA 17-2 Recomendaciones específicas

Riesgo Recomendación

Posible estigmatización 
que limite las opciones 
curativas o de servicios

Propuesta terapéutica integral, que contemple todas las opciones, 
introduciendo la perspectiva paliativa sin excluir las demás.

Información clínica completa accesible que incluya una valoración 
cualificada y los planes terapéuticos.

Participación del paciente y la familia en la toma de decisiones.
Impacto negativo o 

iatrogénico en el 
paciente o la familia

Iniciar un proceso gradual de información, comunicación y 
planificación de decisiones anticipadas.

Promover la práctica de la directiva anticipada.
La codificación y el registro 

pueden ser usados de 
manera inadecuada en 
los servicios para la toma 
de decisiones

Contenido explícito del plan terapéutico individualizado y de la 
información clínica relevante. Recomendaciones accesibles 
para todos los servicios (electrónicas o en papel, en sistemas 
integrados, en el domicilio o en historias clínicas de los centros).

Inicio de planificación anticipada de decisiones de manera explícita 
con el paciente, haciendo mención en la información clínica.

Información explícita que evite decisiones dicotómicas.
Información explícita de decisiones adoptadas con el paciente 

(en especial las que limitan alguna medida terapéutica).
Los servicios de urgencias 

podrían tomar decisiones 
erróneas

Generalmente estos servicios están capacitados para tomar 
decisiones. Es necesaria una información adecuada en los 
informes clínicos o planes terapéuticos.

En la implantación territorial de programas es fundamental 
involucrar a los servicios de emergencias, elaborar protocolos 
y realizar formación específica.

Difusión irregular en los 
servicios de un territorio

Son necesarios programas de implementación sistemáticos que 
incluyan formación, protocolización y elaboración de rutas 
asistenciales, con la participación de todos los servicios.

La identificación genera 
inequidades

Identificar a las personas en situación de especial vulnerabilidad que 
requieren más atención y servicios, por criterios de complejidad, 
por enfermedad avanzada y por pronóstico de vida limitado.

Falta de formación 
de los profesionales

La implementación de programas debe acompañarse de formación, 
de mejora de la calidad y de evaluación en contextos sectorizados.
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avanzado no exime de la obligación de 
tener en cuenta esta identificación en la 
atención y la toma de decisiones indivi-
dual y directa del profesional/paciente, e 
iniciar un proceso de atención introdu-
ciendo la perspectiva paliativa.

En la tabla 17-2 pueden verse las recomen-
daciones específicas.

DILEMAS, RETOS Y PROPUESTAS  
DE RECOMENDACIONES 
PARA SITUACIONES ESPECÍFICAS

En la tabla 17-3 se ofrecen recomendaciones 
para distintos dilemas que pueden aparecer.

Tras comentar los posibles dilemas que 
pueden ir surgiendo, a continuación se mues-
tra el contenido recomendable de los planes 

TABLA 17-3 Recomendaciones para los posibles dilemas que pueden aparecer

Dilema Recomendaciones

¿Es correcto 
y necesario 
identificar 
a los pacientes?

Se trata de una información relevante, elaborada por profesionales 
que conocen al paciente y con el objetivo de mejorar la atención.

La identificación mejorará previsiblemente la calidad de la atención.
Puede activar mecanismos de respuesta, de atención continuada, 

de coordinación y de atención integrada.
¿Quién y dónde se 

debe identificar?
Preferentemente en el ámbito comunitario de los equipos de atención 

primaria o residencial, o en cualquier servicio que atienda y conozca 
al paciente y su entorno.

Idealmente interdisciplinario y compartido.
Hay que tener conocimiento del paciente y de su evolución.
Debe realizarse reflexivamente y sin prisas.
No es aconsejable realizarlo en servicios de urgencias o en fases iniciales 

del ingreso hospitalario.
En servicios específicos de cuidados paliativos tendrá menos utilidad; 

existen métodos pronósticos más precisos para la situación de 
enfermedad terminal y pronóstico de pocos meses o semanas.

¿Qué participación 
debe tener el 
paciente?

Igual que en todo proceso diagnóstico, de evaluación o con implicaciones 
pronósticas o de toma de decisiones, es recomendable iniciar un 
proceso activo de información y comunicación, así como de toma 
de decisiones compartidas.

Es aconsejable proponer este proceso como una oportunidad de mejora 
de la calidad de atención y señalando las posibles ventajas que comporta.

Enfatizar y aplicar la propuesta positiva activa de más atención, adecuada 
a la situación del paciente y sus necesidades.

En todos los casos, si el paciente requiere información explícita, deberá 
serle facilitada, así como retirar toda identificación en caso de rechazo 
por parte de enfermo.

¿Cómo informar 
a los pacientes 
de su condición?

Como en cualquier situación diagnóstica o pronóstica grave o de riesgo:
Abriendo un proceso gradual de información y comunicación.
Enfatizando la oferta de más soporte.
Evitando la brusquedad y la dicotomía.
Iniciando un proceso gradual de información respetuoso, siguiendo el ritmo del 

paciente y generando un contexto de confianza que permita ir avanzando.
Es aconsejable un inicio gradual de la planificación anticipada de 

decisiones.
¿Cómo informar  

a la familia?
Siguiendo el mismo proceso gradual que en el paciente, con la información 

que éste proponga y permita.
¿Qué debe seguir  

a la identificación 
y codificación?

Iniciar el proceso de atención descrito sistemático (evaluación, 
planificación anticipada de decisiones, gestión de caso...).

Elaborar, hacer visible y accesible la información clínica adecuada 
para todos los recursos del sistema.
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TABLA 17-4 Algunos dilemas sobre el uso del instrumento NECPAL/CCOMS/ICO

Dilema Recomendaciones

¿La pregunta sorpresa 
es suficiente 
para identificar a 
una persona con 
enfermedad avanzada 
y necesidades de 
atenciones paliativas?

La pregunta sorpresa no es suficiente y debe combinarse con otros 
criterios clínicos. Es recomendable utilizarla como un método  
de cribado, que inicia un proceso reflexivo sobre la situación  
del paciente y los objetivos terapéuticos.

Siempre debe ir asociada a una valoración clínica multidimensional.

¿El NECPAL sirve para 
todas las patologías?

Es un instrumento general de cribado poblacional, útil en personas 
con enfermedades crónicas en situación de complejidad  
y enfermedad avanzada.

¿Qué significado tiene  
ser NECPAL+?

El uso del NECPAL o de instrumentos similares tiene un profundo 
sentido clínico-asistencial, basado en una valoración completa  
de un paciente conocido por un equipo competente.

Se trata de una alerta positiva sobre la condición de enfermedad 
avanzada, las necesidades de atenciones/orientación paliativas 
y el pronóstico de vida probablemente limitado. Debe llevar a 
una reflexión sobre la situación, con revisión de los objetivos e 
introducción de una «mirada» o «enfoque» paliativo compatible 
con los demás.

¿Deben limitarse 
las medidas 
intervencionistas, 
curativas o de 
resolución de 
situaciones agudas en 
pacientes NECPAL+?

La condición de NECPAL+ no debe limitar mecánicamente las 
opciones curativas de los pacientes, sino iniciar un proceso 
reflexivo no dicotómico que revise los objetivos terapéuticos 
(+ planificación anticipada de decisiones + revisión de la 
situación + visión preventiva) y adecúe las distintas opciones  
a esta valoración, sin descartar opciones curativas.

La introducción no dicotómica de medidas paliativas tiene como 
objetivo fundamental mejorar la calidad de vida, no reducir las 
demás opciones.

¿Es un instrumento 
pronóstico?

No se trata de un instrumento pronóstico, aunque disponemos de 
datos preliminares que lo asocian a un cierto riesgo de pronóstico 
de vida limitado. Esta limitación es más relevante desde el 
punto de vista del pronóstico individual, como ocurre con otros 
instrumentos de carácter pronóstico.

¿Debemos derivar los 
pacientes identificados 
a servicios específicos 
de cuidados 
paliativos?

La condición de enfermedad avanzada no es una indicación directa 
de derivación a recursos específicos de cuidados paliativos. 
La derivación debe basarse en criterios de complejidad y de 
necesidad de soporte de los profesionales, con la participación  
del paciente.

¿Qué impacto tiene la 
identificación de 
pacientes avanzados 
en la mejora de la 
calidad y la eficiencia 
del sistema?

El impacto más relevante es la mejora de la calidad de la atención, 
que tendrá resultados de mejora de calidad/efectividad, 
satisfacción y también eficiencia.

La identificación y la mejora de la atención de los pacientes 
avanzados mejorará la eficiencia mediante la reducción del uso 
(ingresos y estancia media) de hospitales y de servicios  
de urgencias, como consecuencia de la mejora de la atención  
y de la puesta en marcha de la planificación de decisiones 
anticipadas y de la gestión de caso, y no como el objetivo 
fundamental.



149Capítulo | 17  Aspectos éticos de la identificación y la mejora de la atención...
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

individuales de intervención compartidos, 
que deberían incluir, de manera sintética, 
comprensible y prudente (en especial para 
valoraciones pronósticas y propuestas de 
limitación) los siguientes datos:

1. Datos básicos.
2. Profesionales y equipos de referencia.
3. Antecedentes relevantes.
4. Historia de la/a enfermedad/es y su 

impacto.
5. Evolución y tratamiento reciente.
6. Evaluación multidimensional de las 

necesidades y exploración: resumen de 
los datos relevantes.

7. Evaluación de la situación de las enfer-
medades, pronóstico, evolución previ-
sible, posibles situaciones urgentes.

8. Información dedicada al paciente y la 
familia.

9. Valores, preferencias y pactos trabaja-
dos con el paciente y la familia.

10. Cuidadores: capacidad cuidadora, etc.
11. Plan terapéutico:

a. General.
b. Farmacológico.
c. Posibles situaciones de descom-

pensación y actitud recomendada 
(incluyendo pactos explícitos con 
el paciente).

d. Propuesta de seguimiento conven-
cional, continuado y de situaciones 
urgentes.

Finalmente, en el tabla 17-4 se muestran al-
gunos dilemas sobre el uso del instrumento 
NECPAL CCOMS-ICO©.
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Capítulo 18

Modelos de coordinación 
en la atención a los pacientes 
con enfermedades avanzadas: 
rutas territoriales de atención 
a la complejidad

Carles Blay

INTRODUCCIÓN

En las últimas décadas, los sistemas sanitarios 
han alcanzado un éxito destacable tanto en la 
curación de las patologías agudas más comu-
nes como en la detección y el control de los 
problemas crónicos de salud más prevalentes. 
Esto ha hecho que, de manera progresiva, 
haya más personas con problemas crónicos, 
que viven más años. Se acumulan en una mis-
ma persona diversos problemas de salud, que 
presentan situaciones más complejas a las 
que hay que dar respuesta y cuidar durante 
mucho tiempo, y que finalmente obligan a 
una gestión clínica altamente compartida 
entre los profesionales de los diferentes es-
tamentos y las organizaciones que las atienen. 
La cronicidad, pues, se está convirtiendo en 
un patrón epidemiológico específico y de 
magnitud creciente en nuestro país1.

La atención a las situaciones de comple-
jidad clínica constituye, en gran medida, el 
núcleo paradigmático y diferenciador de las 
estrategias de atención a la cronicidad desde 
una triple visión: poblacional, territorial y 
comunitaria.

Un porcentaje importante de los pa-
cientes con complejidad lo constituyen las 
personas con enfermedades avanzadas, que 
representan cerca de un 1,5% de la población 
total y que se caracterizan por2:

1. Presentan un comportamiento clínico que 
contiene varios de los siguientes elementos:
a. Enfermedad, condición de salud o 

estado de multimorbilidad de carácter 
progresivo.

b. Alta probabilidad de sufrir crisis, con 
abundante sintomatología y difícil 
control.

c. Asociación a fragilidad de base, pérdi-
da funcional, probabilidad de declive 
agudo (funcional o cognitivo) o nueva 
aparición de síndromes geriátricos.

d. Situaciones psicosociales adversas.
e. Entorno de especial incertidumbre en 

las decisiones y de frecuentes dudas 
de manejo.

f. Requerimiento de un manejo multi-
disciplinario.

g. Evolución dinámica, variable y que 
precisa monitorización continua.
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h. Alta utilización de servicios de hos-
pitalización urgente o visitas a urgen-
cias.

i. Elevado consumo de recursos y fár-
macos, con riesgo iatrogénico.

j. Necesidad de activar y gestionar el 
acceso a diferentes dispositivos y 
recursos, a menudo por vías prefe-
rentes.

2. Los profesionales de referencia les reco-
nocen una afectación clínica de mayor 
gravedad, comparándola con el estándar 
de las personas con las mismas enferme-
dades o condiciones.

3. Su pronóstico de vida es posiblemente 
inferior a 18-24 meses.

4. Tienen una mayor presencia e intensidad 
de necesidades, de todo tipo y que exi-
gen una visión integral (en especial en 
las dimensiones emocionales, sociales y 
espirituales).

5. Precisan una orientación asistencial ma-
yoritariamente paliativa.

6. Exigen una planificación de decisiones 
anticipadas para gestionar apropiadamen-
te las crisis y los cuidados.

7. Requieren una mayor atención y apoyo a 
la estructura cuidadora.

8. Suelen tener un resultado positivo al 
aplicar el instrumento NECPAL.

Tal como muestran los cuadros 18-1, 18-2 
y 18-3, estos pacientes están presentes en to-
dos los dispositivos asistenciales de un sector 
sanitario y son atendidos por profesionales de 
diferentes ámbitos y estamentos profesiona-
les. En consecuencia, son personas altamente 
susceptibles de aplicar una gestión de caso 
basada en las buenas prácticas colaborativas 
e integradas3.

Los sistemas sanitarios son, en cierta me-
dida, estructuras jerárquicas compuestas de 
elementos separados, pero conectados entre 
sí. Se supone que estos elementos o com-
ponentes deberían desempeñar papeles 
complementarios con el fin de llevar a cabo 
sus tareas de forma conjunta. Sin embargo, la 
división, la descentralización y la especiali-
zación inherentes a la arquitectura de dichas 
organizaciones interfieren habitualmente 
con los objetivos deseables de eficiencia y 
calidad. Por lo tanto, el cumplimiento de los 
objetivos asistenciales y de gestión requiere 
la colaboración de las diversas partes de la 
organización o del sistema. En este sentido, 
la integración es el «adhesivo» que une a la 
entidad en conjunto, la que ha de permitir lo-
grar objetivos comunes y resultados óptimos.

Cuadro 18-1 Prevalencia 
de los pacientes con enfermedades 
avanzadas
Equipos de atención primaria: 1,5%
Hospital de agudos: 45%
Sociosanitario: 60%
Residencias: 60%

Cuadro 18-2 Media de visitas 
anuales de los pacientes 
con enfermedades avanzadas 
a los diferentes ámbitos sanitarios
Médico de familia referente: 12,8
Enfermero/a referente: 9,3
Otros médicos de familia del equipo 
de atención primaria: 3,1
Otros enfermeros/as del equipo de atención 
primaria: 5,8
Otros profesionales: 1,2
Urgencias de atención primaria: 2,1
Urgencias hospitalarias: 1,7
Ingresos: 0,8

Cuadro 18-3 Perfil del consumo 
anual de recursos de los pacientes 
con enfermedades avanzadas
Visitas presenciales al centro de atención 
primaria: 18,4
Proporción visitas médico de familia:enfer-
mero/a de atención primaria: 0,9
Ingresos en hospital de agudos: 0,7
Atenciones en urgencias hospitalarias: 1,2
Atenciones en urgencias extrahospitala-
rias: 0,3
Porcentaje de pacientes que precisan ingreso 
sociosanitario: 24%
Porcentaje de visitas realizadas por servicios 
paliativos: 1%
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La integración es, por tanto, un con-
junto coherente de métodos y modelos de 
financiación, organización, prestación 
de servicios y niveles clínicos, diseñados 
para crear la conectividad, la alineación y 
la colaboración entre los diferentes secto-
res de un sistema u organización, a fin de 
mejorar la atención y el cuidado de las per-
sonas mediante la promoción de prácticas 
colaborativas en beneficio de estos grupos 
especiales de pacientes.

La atención integrada puede estructu-
rarse de diversas formas. Así, se puede ha-
blar de integración entre atención primaria 
y especializada, o de integración entre la 
asistencia social y la sanitaria. Puede dis-
tinguirse así mismo entre sistemas integra-
dos reales (aquellos en los cuales una única 
organización fusiona sus servicios y ofrece 
la totalidad de la atención) y virtuales (en los 
que distintos proveedores trabajan mediante 
alianzas estratégicas o sistemas de redes para 
facilitar la atención)4. Ambos sistemas (vir-
tuales y reales) pueden, además, tener lugar 
entre proveedores que operen al mismo nivel 
(integración horizontal) o entre proveedores 
que trabajen en diferentes niveles (integra-
ción vertical).

En una reciente revisión de la evidencia 
sobre los modelos de integración se distin-
guieron tres niveles5:

1. Sistemas integrados a nivel macro: son 
aquellos que ofrecen atención integrada 
en toda su variedad o gama de servicios 
a sus poblaciones de referencia. Algunos 
ejemplos son el Kaiser Permanente (siste-
ma integrado virtual), la Veterans Health 
Administration (sistema integrado real) 
y algunos grupos médicos integrados de 
los Estados Unidos (Mayo Clinic). En 
España, varias comunidades autónomas 
están promoviendo propuestas de aten-
ción integrada de este tipo, por ejemplo 
el Programa de Prevenció i Atenció a 
la Cronicitat de Cataluña, la Estrategia 
para afrontar la cronicidad de Euskadi y 
el Plan andaluz de atención integrada a 
pacientes con enfermedades crónicas.

2. Sistemas integrados a nivel meso: son 
sistemas orientados a ofrecer atención 

integral sólo a un grupo de personas 
determinado, que tienen una misma 
enfermedad o condición (atención a 
personas mayores, salud mental, pro-
gramas de manejo de enfermedades, 
etc.). Son sistemas de este tipo el pro-
grama norteamericano PACE (Program 
for Allinclusive Care for the Elderly), el 
programa SIPA (Integrated Services for 
Frail Elders) y el modelo PRISMA de 
Canadá. En Europa podría considerarse 
dentro de esta categoría la experiencia en 
Torbay (UK) en el contexto del National 
Health Service.

3. Sistemas integrados a nivel micro: 
son sistemas orientados a la atención inte-
gral de usuarios del sistema a través de la  
coordinación, la planificación de cuida-
dos u otros enfoques. Algunos ejemplos 
de este tipo de sistema serían el uso de 
la gestión de casos, como en el programa 
EVERCARE, los sistemas de patient
centred medical home o los virtual wards, 
donde equipos integrados, a menudo con 
la ayuda de gestores de casos, atienden 
pacientes con necesidades complejas 
que viven en el ámbito comunitario. 
Se incluirían en este apartado los sis-
temas basados en el uso de tecnologías 
(telemedicina, teleasistencia), orientados 
a apoyar a pacientes y usuarios con la 
finalidad de poder mantener una vida 
independiente en su domicilio.

Por otra parte, la integración asistencial 
debe entenderse como un continuum más 
que como un concepto dicotómico.

La integración cobra su máximo sentido 
cuando se aplica desde una visión territorial, 
puesto que es en el territorio donde se lleva a 
cabo la mayoría de la tarea asistencial en los 
pacientes afectados de enfermedades avanza-
das y con necesidades de atención paliativa6. 
En la medida en que los agentes asistenciales 
del territorio (sector o distrito, como términos 
equivalentes) trabajen de manera apropiada y 
colaborativamente, más se facilitarán la cali-
dad, la efectividad y la eficiencia del proceso 
de atención. Y más será así cuanto mayor sea 
la complejidad de la situación clínica de los 
pacientes.
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CONCEPTO DE RUTA ASISTENCIAL

Una ruta asistencial (RA) es un plan opera-
tivo que explica la organización de los cui-
dados y de las acciones estructuradas y mul-
tidisciplinarias necesarias para implementar 
criterios de buenas prácticas en un territorio 
determinado y a un grupo de pacientes con 
unas características concretas7.

Una RA debería ser la consecuencia del 
pacto (escrito y formal) entre proveedores 
y entre profesionales de los diferentes es-
tamentos, para dar respuesta práctica a de-
terminadas situaciones de salud que afectan 
a los pacientes y que precisan ser ordenadas 
y expresadas de forma explícita. La nece-
sidad de ordenación deriva de criterios de 
prevalencia de la enfermedad o condición y 
de su impacto en la salud o en la calidad de 
vida de las personas; surge también de una 
disfunción conocida en la interrelación de 
los agentes que la manejan, así como de la 
necesidad de generar eficiencia o de asegurar 
la equidad de la atención.

Su diseño incorpora a todos los provee-
dores implicados en el abordaje del problema 
de salud. La RA establece cómo se van a or-
ganizar los profesionales de dichos provee-
dores para aplicar la mejor praxis clínica8.

Genéricamente, las RA persiguen los 
siguientes objetivos:

•	 Generales:
•	 Mejorar la atención a las personas con 

determinadas condiciones de salud 
(en nuestro caso, las enfermedades 
avanzadas) mediante la colaboración 
de profesionales, la coordinación de 
proveedores, el establecimiento y la op-
timización de los circuitos asistenciales, 
y la promoción de la buena práctica, 
otorgando el recurso más adecuado a 
la situación evolutiva del paciente.

•	 Contribuir a la reducción de la morbi-
lidad y a la optimización funcional de 
las personas afectadas de condiciones 
crónicas, mejorando sus resultados en 
salud y en calidad de vida.

•	 Específicos:
•	 Asegurar que la atención a los pacien-

tes se base en criterios de equidad, 
seguridad, calidad y efectividad, me-

diante la aplicación en el territorio de 
las mejores decisiones, disminuyendo 
la variabilidad de la práctica.

•	 Establecer y garantizar la fluidez, los 
tempos apropiados y la efectividad de 
los circuitos, asegurando el continuum 
asistencial 7 × 24 (7 días a la semana, 
24 horas al día).

•	 Evitar duplicidades innecesarias en 
las visitas y en las exploraciones com-
plementarias a las que el paciente es 
sometido.

•	 Racionalizar el uso de recursos, in-
cluidas las estancias en urgencias y 
las hospitalizaciones evitables.

•	 Conseguir que no se omitan acciones 
asistenciales relevantes.

•	 Ofrecer una referencia completa e 
inequívoca sobre cómo gestionar los 
diferentes escenarios ante los que, pre-
visiblemente, el paciente con una deter-
minada patología se puede encontrar.

•	 Facilitar un marco transparente de 
evaluación de los servicios y de los 
circuitos en la atención de las condi-
ciones de salud incluidas.

El diseño de una RA se basa en los mismos 
valores que los de la buena práctica clínica, 
dado que una y otra son términos insepara-
bles. En este sentido, las RA implican un com-
promiso ético por parte de quienes las diseñan 
y aplican. También suponen un vínculo entre 
partes que han de incorporarse en las políticas 
de calidad e incentivos, así como en los pro-
cesos de contratación y compra de servicios.

En este contexto, las RA nacen del «par-
ternariado» compartido entre proveedores 
y se cobijan bajo la tutela de la autoridad 
sanitaria, sin que puedan determinarse pro-
piedades o liderazgos exclusivos de su desa-
rrollo e implantación9.

Las RA tienen sentido y carácter funda-
mentalmente territorial. Así, deben ser dise-
ñadas, implementadas y evaluadas desde una 
óptica local, describiendo el pacto de distrito 
entre aquellos proveedores que comparten los 
circuitos por donde el paciente va a transitar. 
En las estrategias de diseño de las RA hay 
que tener en cuenta que el paciente es el cen-
tro de interés inequívoco: de alguna manera, 
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las RA deben ser una expresión empática de 
los circuitos asistenciales.

Dado su potencial como palanca de cam-
bio cultural, las RA probablemente deberían 
diseñarse e implantarse de forma progresiva, 
permitiendo la aclimatación gradual de los 
agentes implicados.

La mejor RA será aquella que, finalmen-
te, sea:

•	 Comprensible para los que la tengan que 
utilizar.

•	 Factible, aplicable a cualquier territorio.
•	 Adaptable a las diferentes realidades y 

tiempos.
•	 Respetuosa y coherente con los circuitos 

y tradiciones ya existentes en el territorio.

UN MODELO DE MEJORA  
DE LA ATENCIÓN  
A LA ENFERMEDAD AVANZADA

La acumulación de evidencia sobre la pro-
gresión en la prevalencia de las enfermedades 
avanzadas10 está promoviendo una progresión 
(conceptual y operativa) en el modelo asis-
tencial a aplicar. Para nuestro entorno sanita-
rio y social se propone un modelo de mejora 
de la atención que, esquemáticamente, se 
resume en la figura 18-1.

Dado que las propuestas afectan a pa-
cientes con una situación de salud particu-
larmente sensible, tienen que basarse en los 
valores y compromisos propios de una ética 
de máximos, equivalente a la que proponen 
documentos como el Modelo de atención 
de necesidades esenciales del Institut 
Català d’Oncologia11, que se comenta más 
concretamente en el capítulo 6, destinado a 
explicarlo.

A partir de este posicionamiento ético y 
profesional, la atención a los pacientes con 
complejidad progresa a partir de tres ámbitos 
de reflexión y trabajo, que presentan entre 
ellos ámbitos de solapamiento y que se sin-
tetizan en el tabla 18-1.

RUTAS ASISTENCIALES 
DE ATENCIÓN  
A LA ENFERMEDAD AVANZADA

Como consecuencia de todo lo anterior, cabe 
entender la RA de atención a la enfermedad 
avanzada como el pacto que, con visión 
territorial, establecen las organizaciones y 
líderes clínicos de un sector sanitario para 
atender de forma integrada a las personas 
con enfermedad avanzada y necesidades de 
atención paliativa.

FIGURA 18-1 Esquema del modelo de mejora de la atención de pacientes con complejidad.



Capítulo | 18  Modelos de coordinación en la atención a los pacientes…156

A continuación se revisan algunos ele-
mentos clave en el desarrollo de dichas rutas.

El liderazgo institucional  
de la autoridad sanitaria
Cualquier proyecto sobre complejidad y 
enfermedad avanzada en un sector tiene 
que ser conducido y estar liderado por 
la autoridad sanitaria territorial. En este 
sentido, es dicha autoridad quien debe res-
ponsabilizarse de:

•	 Construir el relato clínico y el enfoque 
asistencial de la atención a la enfermedad 
avanzada en el territorio.

•	 Conseguir el consenso institucional con 
los proveedores implicados.

•	 Establecer los cronogramas y los resulta-
dos esperados.

•	 Identificar líderes clínicos a implicar en 
el desarrollo de la RA.

•	 Facilitar los datos para adecuar y moni-
torizar el proceso.

•	 Representar institucionalmente al sistema 
de salud en todo el proceso.

•	 Arbitrar en caso de conflictos o de falta 
de consenso dentro del grupo redactor de 
la RA.

•	 Validar la calidad de la RA.
•	 Gestionar su mantenimiento y revisión, 

así como la política de difusión e im-
plantación.

•	 Diseñar y ejecutar su evaluación periódica.

El liderazgo clínico
Los expertos en modelos integrados de aten-
ción proponen que, para el diseño de RA de 
mejora de la atención a la enfermedad avan-
zada, la autoridad sanitaria debería contar 
con el apoyo de un grupo redactor, compues-
to por profesionales que sean referentes clíni-
cos respetados por sus compañeros. A modo 
orientativo, se propone que sea un grupo 
relativamente reducido e interdisciplinario 
de profesionales (médicos, enfermeras y 
trabajadores sociales) provenientes de todos 
los agentes implicados. Así, deberían estar re-
presentados los ámbitos de atención primaria, 
entorno sociosanitario, hospitales de agudos, 
dispositivos de cuidados paliativos, servicios 
sociales de base, residencias geriátricas y dis-
positivos de urgencias. Todos los agentes de 
provisión tendrían que sentirse representados, 
por mucho que estos profesionales participen 
en la RA desde su competencia profesional y 
no como representantes corporativos. Estos 
profesionales son figuras estratégicamente 
relevantes y tienen que contar con credibi-
lidad y con habilidades en comunicación y 
en conducción de grupos. Del mismo modo, 
deben disponer de la máxima confianza por 
parte de la autoridad sanitaria y del recono-
cimiento por parte de los directivos de la 
organización a la que representan.

Los líderes no sólo conducirán la redac-
ción de la RA, sino que además serán «la 
voz» del relato clínico sobre complejidad y 

TABLA 18-1 Ámbitos de mejora asistencial en la complejidad

Ámbito Aspectos a considerar

Individual ¿En qué ámbitos de atención convencional se puede mejorar?
¿Qué puede hacerse de forma diferente, desde la posición/formación profesional?
¿Qué puede hacerse de forma diferente en el entorno concreto de trabajo?

Equipo ¿Qué nuevos modelos de interacción pueden establecerse entre los miembros 
del equipo para atender mejor a los pacientes con complejidad?

¿Qué nuevos servicios pueden ofrecerse?
¿De qué nueva manera pueden aplicarse los servicios que hasta ahora se prestaban?

Territorio ¿Qué nuevas propuestas de modelo colaborativo y de integración asistencial pueden 
establecerse entre los agentes que operan en el territorio?

¿Qué nuevos servicios pueden ofrecerse entre todos?
¿De qué nueva manera pueden ofrecerse los servicios que hasta ahora se prestaban?
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enfermedad avanzada en el territorio, dina-
mizando todo el proceso (formación, cultu-
ralización, apoyo, generación de consenso 
profesional, etc.).

Si se considera oportuno, los líderes clí-
nicos pueden incorporarse en diferentes mo-
mentos de la elaboración de la RA, y pueden 
plantearse reuniones parciales o subgrupos 
de trabajo.

Más allá del conocimiento técnico, las 
actitudes de preferencia por parte de los 
miembros de un grupo relator de RA son la 
motivación, el compromiso, la flexibilidad 
ideológica, la cooperación, el sentido eficien-
te del trabajo y el conocimiento del sistema 
sanitario.

El consenso de los proveedores
La RA para la atención de la enfermedad 
avanzada sólo puede entenderse desde una 
posición colaborativa entre autoridad, líde-
res clínicos y organizaciones proveedoras 
de servicios.

Los proveedores naturalmente implica-
dos, y que como mínimo tendrían que par-
ticipar en el consenso, son los mismos que 
se han establecido para la designación de 
líderes en el apartado anterior. Sin embargo, 
no debe olvidarse el papel que otros agen-
tes pueden desarrollar en la atención de los 
enfermos avanzados y el valor que pueden 
añadir al diseño de la RA; algunos de estos 
otros proveedores serían los farmacéuticos 
comunitarios, las entidades de transporte 
sanitario, los servicios de rehabilitación a 
domicilio, etc.

El proceso mínimo de consenso entre 
autoridad y organizaciones para el diseño 
y la implantación de la RA debería incluir:

•	 El visto bueno a la propuesta de RA di-
señada por el grupo redactor.

•	 La intención compartida de hacer reali-
dad la iniciativa e, inequívocamente, de 
facilitar la disponibilidad de los líderes 
clínicos para hacer su tarea.

•	 El calendario de implantación.
•	 Las condiciones genéricas de participa-

ción: rol de cada cual, grado de compro-
miso e implicaciones en los procesos de 
contratación.

Diseño de la ruta asistencial
Las esencias fundacionales en que deberían 
basarse las RA de atención a la enfermedad 
avanzada son la perspectiva comunitaria, la 
acción integrada y compartida, la doble óptica 
sanitaria y social, y la dimensión poblacional.

Aunque los enfermos avanzados resi-
dan en la comunidad y sean habitualmente 
atendidos por los dispositivos de atención 
primaria, por sus características requieren la 
intervención de múltiples agentes (sanitarios 
y sociales) para gestionar apropiadamente 
cada caso. En consecuencia, para conseguir 
una atención efectiva, eficiente y satisfacto-
ria, hace falta una óptima coordinación y una 
buena comunicación de todas las acciones 
asistenciales, desde una voluntad absoluta-
mente cooperativa y una actuación proactiva, 
a través de circuitos estandarizados de ámbito 
territorial. Es en este contexto de rediseño 
de los circuitos y de los procedimientos de 
atención integrada que cobra sentido el desa-
rrollo de la RA.

Las actuaciones a describir como conte-
nidos de la RA podrían plantearse como la 
retahíla de preguntas a las cuales los líderes 
territoriales deberían dar respuesta conjunta. 
Probablemente no todas las cuestiones tienen 
la misma importancia, y por ello se propone 
que los grupos redactores de RA determinen 
y calendaricen su estrategia de acuerdo con 
tres niveles de preferencia con los que debe-
rían dar respuesta a cada cuestión:

•	 Básico: las consideraciones mínimas y 
esenciales que toda RA debería contemplar.

•	 Intermedio: opciones a resolver para dis-
poner de una RA de óptima calidad.

•	 Avanzado: cuando el enfoque es de exce-
lencia.

Se propone, a continuación, la serie de plan-
teamientos a los cuales debe responder el 
grupo relator:

1. ¿Qué método de búsqueda e identifica-
ción de pacientes afectos de condiciones 
avanzadas de salud se aplicará de manera 
compartida en el distrito?

2. ¿Quién podrá hacer, validar, conciliar o 
modificar la codificación de pacientes en 
esta situación clínica?
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3. ¿Qué política común territorial se es-
tablece a la hora de redactar, actualizar 
y conciliar los planes de cuidados in-
dividualizados que se generen en estos 
pacientes?

4. ¿Cómo se incluirán las estrategias de 
planificación de decisiones anticipadas 
en los planes de atención?

5. ¿De qué dispositivos convencionales de 
atención dispone el sector? (Incluyendo 
la descripción básica de prestaciones, 
los horarios de asistencia, los circuitos 
de acceso, etc.)

6. ¿Qué dispositivos asistenciales alterna-
tivos tiene el territorio en caso de crisis 
o descompensación? (Incluyendo la 
descripción y los criterios de ingreso y 
de acceso.)

7. ¿Cuál es la planificación que, con visión 
plurianual, se pacta para el despliegue 
de nuevos dispositivos de atención 
alternativa a la hospitalización conven-
cional? (Incluyendo la descripción y los 
criterios de ingreso y de acceso.)

8. ¿Qué tipo de servicios de atención do-
miciliaria tiene el distrito?

9. ¿Qué planificación de prestaciones 
domiciliarias se establece con visión 
plurianual? (Incluyendo la descripción 
y los criterios de ingreso y de acceso.)

10. ¿Qué dispositivos de mensajería segura 
entre profesionales y entre pacientes y 
profesionales se establecen? ¿Con qué 
condiciones de uso?

11. ¿Se dispone o dispondrá de algún en-
torno de interconsulta virtual? ¿En qué 
condiciones de implantación?

12. Ante escenarios previsibles de agudiza-
ción que requieran respuesta inmediata, 
¿cómo se articulará la respuesta?

13. Y en caso de dificultades de manejo, ¿có-
mo se realizará una respuesta diferida?

14. ¿Cuáles son las condiciones de la 
información clínica que hay que in-
cluir en caso de derivación y, muy es-
pecialmente, de retorno al dispositivo 
de referencia?

15. Ante escenarios previsibles de atención 
continuada en franjas horarias críticas, 
¿cómo se articulará la respuesta 7 × 24 
(las 24 horas del día, los 7 días de la 

semana), tanto de manera proactiva 
como reactiva?

16. ¿Cómo se asegurará en el territorio 
una atención a las transiciones que sea 
excelente?

17. ¿Cómo van a conciliarse los cambios en 
los planes de medicación entre los dife-
rentes profesionales que prescriben fár-
macos y otras indicaciones en el paciente?

18. ¿Cómo se coordina y comparte la infor-
mación con las oficinas de farmacia del 
distrito?

19. ¿Qué modalidades de gestión de caso 
se establecen y cómo se coordinan entre 
ellas?

20. ¿Qué proyectos existen de colaboración 
con servicios sociales y con qué previ-
sión se realizará el despliegue?

21. ¿Cómo va a identificarse la situación de 
paciente terminal o situación de final 
de vida?

22. ¿Cómo va a asegurarse una atención 
integrada en esta situación?

23. ¿De qué programas de atención al duelo 
dispone el territorio?

24. ¿Con qué plan de comunicación y di-
fusión de la RA se va a dotar el territo-
rio? (Que asegure la sensibilidad y una 
ética de máximos, y que se dirija tanto 
a profesionales como a los pacientes a 
quienes pueda interesar.)

25. ¿Cómo va a articularse la formación 
ad hoc?

Son, como puede observarse, 25 cuestiones 
relevantes para la gestión adecuada de la 
atención integrada a los pacientes con en-
fermedades avanzadas, que ciertamente no 
suelen estar suficientemente resueltas en los 
sistemas de atención actuales.

Los grupos redactores de RA deberían 
realizar este conjunto de planteamientos con 
la visión priorizada, plurianual y colaborativa 
que se propone, estableciendo los pactos para 
su despliegue local según los recursos y la 
tradición asistencial de cada distrito.

Alternativas asistenciales  
a la hospitalización
Un criterio general de calidad en los pacien-
tes con cronicidad compleja y enfermedad 
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avanzada es la optimización de los ingresos 
urgentes y los reingresos. Este objetivo no 
persigue una intención simplemente basada 
en la eficiencia, sino que pretende conseguir 
que los pacientes con mayor fragilidad sean 
atendidos con calidad en aquellos dispositi-
vos más congruentes con sus necesidades y 
sus preferencias, además de lo más cercanos 
a su entorno inmediato. Conseguirlo conlleva 
la necesidad de atender de una forma diferen-
te a los pacientes mediante la adopción de 
modalidades alternativas de atención, ya sea 
con ingreso o sin ingreso, en el domicilio o 
en un dispositivo residencial.

Es por este motivo que la disposición y 
la organización territorial de este tipo de dis-
positivos es un elemento clave en las políticas 
de mejora de la atención a los pacientes con 
enfermedades avanzadas.

Las alternativas asistenciales son un po-
deroso paradigma de integración asistencial; 
por ello, su planificación debería basarse en 
los acuerdos de distrito y en el criterio asis-
tencial derivado de la RA, y no en intereses 
o iniciativas unilaterales.

Habitualmente estos dispositivos se cen-
tran en la provisión de servicios de aten-
ción intermedia, entendida ésta como la 
atención multidisciplinaria limitada en el 
tiempo, que combina elementos de la aten-
ción especializada y de la atención primaria, 
con el objetivo de evitar o reducir hospita-
lizaciones y así promover la independencia  
del paciente.

Se definen a continuación los dispositivos 
asistenciales de disposición más común12, 
algunos de los cuales también se explican 
en el capítulo 19, Atención paliativa en los 
hospitales.

Hospital de día
•	 Población de referencia: pacientes cró-

nicos con agudización o dificultad de 
manejo, o que precisan tratamientos es-
pecíficos.

•	 Cartera de servicios: atención intermedia 
diurna; capacidad de respuesta y atención 
a petición de atención primaria, evitando 
el paso por urgencias; administración 
de tratamientos específicos a pacientes 
crónicos.

Hospitalización a domicilio
•	 Población de referencia: pacientes cróni-

cos agudizados, para quienes la no exis-
tencia de este recurso significaría necesa-
riamente la hospitalización convencional; 
algunos pacientes quirúrgicos (prótesis, 
cirugía mayor ambulatoria).

•	 Cartera de servicios: atención intermedia a 
domicilio; atención limitada en el tiempo, 
con estancias cortas, con planificación 
de alta a corto plazo, altamente coordi-
nada con atención primaria, incluso con 
un modelo de cuidados transicionales 
con modelo de atención compartida con 
atención primaria. No debe ser un sustituto 
de la atención domiciliaria convencional.

Unidades de subagudos
•	 Población de referencia: pacientes cró-

nicos con agudización que necesitan un 
internamiento de corta duración (aproxi-
madamente <12 días) hasta su estabili-
zación. No requieren alta especialización 
ni alta intensidad terapéutica. La enfer-
medad de base es conocida y está bien 
diagnosticada.

•	 Cartera de servicios: atención intermedia 
con internamiento; atención integral e 
interdisciplinaria, con tratamiento médi-
co e importante rehabilitación funcional; 
planificación del alta con requerimientos 
de continuidad asistencial por parte de 
atención primaria; capacidad diagnóstica 
de seguimiento media o baja.

Unidades de postagudos
•	Población de referencia: personas ma-

yores frágiles y personas afectas de 
enfermedades crónicas con una enfer-
medad aguda reciente añadida o con 
un accidente; estas personas deben 
requerir un ingreso de corta duración 
(aproximadamente <12 días) después 
de una hospitalización convencional 
intensiva y corta, para la continuación  
del plan terapéutico (en pacientes con 
necesidad de rehabilitación integral in-
tensiva, para alcanzar la estabilización y 
la recuperación funcional a corto plazo). 
No requieren alta especialización ni alta 
intensidad terapéutica. Preferentemente 



Capítulo | 18  Modelos de coordinación en la atención a los pacientes…160

deben ser pacientes quirúrgicos/trauma-
tológicos (excepto fractura de cadera) 
o con algún proceso concreto (ictus, 
infecciones, etc.)

•	 Cartera de servicios: atención intermedia 
con internamiento; continuación de trata-
mientos médicos, con atención integral e 
interdisciplinaria y rehabilitación funcio-
nal intensiva; planificación del alta con 
requerimientos de continuidad asistencial 
por parte de atención primaria; atención 
con intensidad rehabilitadora importante; 
capacidad diagnóstica de seguimiento 
media o baja.

Unidades de convalecencia
•	Población de referencia: pacientes cró-

nicos que han superado la fase aguda 
de una reagudización; después de una 
hospitalización convencional requieren 
intensidad rehabilitadora para alcanzar 
la recuperación de las actividades de la 
vida diaria antes de volver a su domi-
cilio. Estancias de 30 días aproximada-
mente.

•	 Cartera de servicios: atención intermedia 
con internamiento; atención con intensi-
dad rehabilitadora importante; continua-
ción de tratamientos médicos y atención 
sanitaria integral e interdisciplinaria; 
planificación del alta con requerimientos 
de continuidad asistencial por parte de 
atención primaria.

Atención de urgencias de alta 
intensidad
•	 Población de referencia: pacientes cróni-

cos agudizados o con dificultad de mane-
jo, con una estancia prevista aproximada 
de menos de 24 horas.

•	 Cartera de servicios: atención con sufi-
ciente intensidad terapéutica que permita 
el retorno a domicilio/comunidad del 
paciente antes de 24 horas.

Factores de éxito en el diseño 
de rutas asistenciales  
para situaciones complejas
La RA es un pacto escrito y formal que tiene 
que dar respuesta precisa a las cuestiones 
planteadas en los apartados anteriores. Se 

trata de un trabajo dinámico, progresivo, se-
cuencial y a medio-largo plazo. El objetivo 
final ideal es conseguir un pacto para todos 
o para la mayoría de los ítems, pero ésta es 
una meta a desarrollar progresivamente, con 
visión plurianual y que hay que adaptar a las 
potencialidades de cada territorio (pacto te-
rritorial) y a las condiciones de los contratos 
con la autoridad sanitaria.

En todo caso, una buena RA es la que 
propone respuestas sobre la base de las ne-
cesidades y las posibilidades de un distrito. 
Es decir, la que responde a los problemas de 
gestión de las necesidades de las personas 
con enfermedades avanzadas, mejora los 
circuitos y servicios actuales, y lo hace de 
manera posibilista y adaptada a los recursos 
reales.

Antes de ser finalmente aprobada, es 
aconsejable someter la RA al criterio de un 
grupo de pacientes o de cuidadores, e incluso 
a una muestra del personal administrativo de 
los centros implicados.

Durante la fase de diseño también es 
importante facilitar y aprovechar acciones 
de benchmarking con las RA de otros te-
rritorios.

Previamente a su implantación, debería 
asegurarse que la RA cuenta con la compli-
cidad inequívoca de las cúpulas directivas de 
las organizaciones implicadas.

Algunas claves complementarias de éxito 
en el diseño de RA serían:

•	 Ser cuidadosos en la selección, la repre-
sentatividad y la legitimidad clínica de 
los líderes que la redactarán.

•	 Permitir que los líderes clínicos trabajen 
con autonomía decisional.

•	 Evitar la «primarización» del proceso de 
redacción. La atención primaria tiene un 
rol central en la estrategia de atención 
a las enfermedades avanzadas, pero su 
posición no debe ser hegemónica. La RA 
debe ser un ejemplo de práctica colabo-
rativa.

•	 La RA tiene que poder expresarse desde 
la simplicidad documental. Nadie lee ni 
se compromete con proyectos redactados 
de forma excesiva, ni siquiera abundante.

•	 Las propuestas deben plantearse desde 
el pragmatismo y la voluntad de resolver 
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problemas reales de la gestión clínica de 
un grupo concreto de pacientes en un te-
rritorio determinado.

•	 Cuanto más se establezcan las propuestas 
desde el punto de vista de los pacientes, 
mejor van a poderse consolidar en su im-
plementación.

Factores de éxito en la implementa-
ción de rutas asistenciales para situa-
ciones complejas
Es importante asegurar su consolidación des-
de el momento de su presentación pública, 
mediante un plan de difusión deliberado y 
adecuadamente adaptado al territorio. En 
este contexto, la visualización del proyecto 
como un acto de integración, donde líderes 
clínicos reputados de todos los ámbitos y 
estamentos hacen suyas las propuestas y las 
difunden colaborativamente, con la com-
plicidad explícita de las organizaciones y de 
la autoridad sanitaria, hacen casi imbatible la 
iniciativa.

Es aconsejable minimizar la autoría ins-
titucional, potenciando un relato únicamente 
asistencial; el objetivo es atender mejor a los 
pacientes, promoviendo el sentido clínico, la 
buena praxis y la óptima atención al ciudada-
no con problemas de salud en fase avanzada y 
con necesidades de atención paliativa.

En todo caso, las propuestas asistencia-
les derivadas de la RA deben ser factibles, 
razonables, razonadas y proporcionadas al 
potencial de los agentes del territorio. Y allá 
donde deban adecuarse planes formativos, 
éstos deberían llevarse a cabo.

La disposición de una red sólida de re-
ferentes de la RA en el seno de cada equipo 
asistencial es una buena palanca de cambio 
para hacer realidad la RA, como también 
son palancas extraordinariamente poderosas 
la alineación de los sistemas de información 
que utilizan los clínicos. Del mismo modo, 
deben alinearse las políticas de contratación 
de servicios y de incentivación de profe-
sionales.

En el proceso de implantación de la RA, 
el análisis y la compartición de los resulta-
dos de la evaluación es un elemento crucial. 
Disponer de datos sobre la propia actuación, 
permitiendo desde la transparencia y el rigor 

la comparación entre agentes y territorios, 
dirige el comportamiento de los profesiona-
les y los equipos de una manera realmente 
efectiva.

Finalmente, mencionar que la implemen-
tación de las RA es una ocasión excelente 
para incorporar a las nuevas generaciones 
de líderes en proyectos de alto impacto asis-
tencial.

Evaluación de la ruta asistencial
Habiendo establecido la necesidad de contar 
con datos que monitoricen el progreso, la 
calidad y la oportunidad de la RA, cabe hacer 
las siguientes reflexiones sobre las estrategias 
de evaluación13:

•	 Los indicadores deben tener sentido te-
rritorial y permitir a los clínicos tomar 
mejores decisiones.

•	 A su vez, deben también permitir la com-
paración con otros territorios que estén 
aplicando RA con similar intención. En 
este sentido, sería muy recomendable que 
los datos provinieran de bases centrales 
de obtención automática y con un paque-
te común de indicadores en el conjunto 
del sistema de salud.

•	 Preferiblemente, la provisión de datos 
debe realizarse con una periodicidad y 
puntualidad suficientes como para facili-
tar correcciones y mejoras dentro de los 
períodos de implantación de la RA.

•	 En todo caso, debería asegurarse la con-
gruencia del paquete de indicadores entre 
proveedores y dentro de las políticas de 
contratación de servicios e incentivación 
de profesionales.

•	 Por último, los indicadores deberían 
poner el foco prioritariamente en los 
resultados y presentarse en un número 
mínimo como para asegurar la fiabilidad 
y la validez de la información.

Una propuesta básica y sensible de indicado-
res de base territorial podría centrarse en los 
siguientes criterios:

•	 Porcentaje de pacientes identificados 
sobre la prevalencia esperada.

•	 Porcentaje de pacientes identificados que 
disponen de planes de cuidados básicos.
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•	 Porcentaje de pacientes con planificación 
activa de decisiones anticipadas.

•	 Porcentaje de interconsultas que se hacen 
por métodos no presenciales.

•	 Procesos de revisión y conciliación tera-
péutica llevados a cabo.

•	 Porcentaje de consultas fuera de horas 
que son resueltas sin ser atendidas por 
los servicios hospitalarios de urgencias.

•	 Porcentaje de pacientes descompensados 
que utilizan alternativas a la hospitaliza-
ción.

•	 Tasas de hospitalización potencialmente 
evitable.

•	 Porcentaje de pacientes «altados» que 
son atendidos por equipos de atención 
primaria en menos de 48 horas.

•	 Porcentaje de pacientes que fallecen a los 
pocos días de un ingreso en un hospital 
de agudos.

•	 Percepción de la calidad de la atención 
en pacientes y familiares.

EPÍLOGO

Casi un 1,5% de la población presenta pro-
blemas avanzados de salud, asociados habi-
tualmente a necesidades de carácter paliativo. 
Sólo desde una visión integral e integrada de 
la práctica puede darse una respuesta satis-
factoria, efectiva y eficiente a las necesidades 
de estas personas, y en este contexto, el es-
tablecimiento de RA deviene la estrategia 
óptima de actuación.

Las RA cobran sentido cuando se diseñan 
e implementan desde una visión sectorizada 
y basada en un relato inquebrantablemente 
asistencial, desarrollado por los líderes clí-
nicos territoriales.
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Capítulo 19

Atención paliativa en los hospitales

Joan Manel Plaza Nicolau, Vanesa Martín López, Antonio San José Laporte

PACIENTES CON REQUERIMIENTOS 
DE ATENCIÓN PALIATIVA

Tal como se ha ido comentando a lo largo 
del libro, la visión de la atención paliativa 
ha sufrido sustanciales cambios en los úl-
timos años. Los datos demográficos y epi-
demiológicos han demostrado un aumento 
progresivo en la incidencia, la prevalencia 
y la mortalidad asociadas al envejecimiento 
poblacional, aunque también un aumento de 
la supervivencia de muchos pacientes afectos 
de enfermedades crónicas1.

Si bien los cuidados paliativos constitu-
yen un concepto sanitario que formalmente 
se remonta a la década de 1960, su evolución 
ha ido instaurando conceptos distintos en la 
práctica diaria de los profesionales sanitarios. 
La atención paliativa no sólo se limita a los 
pacientes oncológicos, al control de determi-
nadas manifestaciones clínicas clásicamente 
reconocidas (como el dolor) ni a los cuidados 
de final de la vida del paciente terminal2. En 
la actualidad, la atención paliativa aborda 
las necesidades de los enfermos de forma 
multidimensional, y esa visión se traduce en 
unos requerimientos multidisciplinarios a 
los que debe responder el sistema sanitario.

Uno de los cambios fundamentales en la 
atención paliativa es el de los cuidados de 
las personas con enfermedades crónicas que 
condicionan un pronóstico de vida limitado 
o en situación de enfermedad avanzada y 
terminal3,4. Por lo tanto, actualmente la visión 

de la atención paliativa va mucho más allá de 
los conceptos clásicos y aborda un conjunto 
de la población con rasgos diferenciales con-
cretos y con unas necesidades sanitarias y 
asistenciales determinadas.

La necesidad de abordar el tratamiento 
de los pacientes con enfermedades crónicas 
con pronóstico de vida limitado ha llevado a 
la creación de estrategias en los sistemas de 
salud que respondan a esos requerimientos5,6. 
Los datos demográficos, sociales, epidemio-
lógicos y geográficos, así como los modelos 
organizativos de los sistemas sanitarios y los 
recursos existentes, permiten tener una visión 
general de las tendencias y de las necesidades 
asistenciales de los pacientes con requeri-
mientos de atención paliativa.

En los países desarrollados, con tasas  
de envejecimiento del 15-20% y mortalidad de  
9-10/1000, se estima que hasta un 60%  
de la población morirá a causa de una en-
fermedad crónica progresiva3, incluyendo 
las situaciones de enfermedad avanzada y 
terminal. Entre las causas más frecuentes, el 
cáncer constituye el 20-25% de la mortalidad 
en nuestro país, y a la patología neoplásica 
se añaden las enfermedades crónicas progre-
sivas (causa del 50% de la mortalidad) aso-
ciadas a insuficiencias orgánicas (cardíaca, 
respiratoria, hepática, renal), enfermedades 
neurológicas y SIDA, además de las enferme-
dades que se descompensan de forma aguda o 
que pueden coexistir en pacientes geriátricos 
con pluripatología1. La tasa de mortalidad y 
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sus causas permiten realizar una estimación 
de la prevalencia de pacientes terminales7,8, 
y con los datos de mortalidad y prevalen-
cia puede realizarse una estimación de  
la población diana que requerirá atención 
de cuidados paliativos, asumiendo que el  
60-70% de los afectos de cáncer y un 30-60% 
de aquellos que no presentan cáncer requeri-
rán una asistencia específica con modelos de 
intervención diversos9,10. Los datos6 indican 
que un 60% de la mortalidad se deberá a 
enfermedades crónicas evolutivas, siendo la 
proporción de enfermos con cáncer respecto 
a los que no padecen cáncer de 1:2. Por tanto, 
los modelos de atención paliativa actuales 
no sólo deben considerar la clásica visión 
asistencial de la enfermedad neoplásica o 
la asistencia de final de la vida del paciente 
terminal, sino que tienen que ampliarse a la 
inclusión de un porcentaje de enfermos pluri-
patológicos y con enfermedades crónicas 
progresivas que requieren una optimización 
de los recursos disponibles para su aten-
ción y cuidado.

Aproximadamente el 75% de la pobla-
ción de Cataluña fallecerá a causa de una o 
varias enfermedades crónicas evolutivas11, 
que comprenden las causadas por insuficien-
cias orgánicas, neurológicas progresivas y el 
cáncer. Alrededor de un 5% de la población 
padece condiciones crónicas complejas, y un 
1,5% enfermedades avanzadas y de pronós-
tico de vida limitado. Todo este conjunto de 
población requiere atención de todos los es-
tamentos de los servicios de salud y sociales.

Puesto que los datos demográficos de 
esperanza de vida indican una tendencia a 
la inversión de la pirámide de población12, 
con un aumento progresivo de la población 
anciana, es lógico unir esa tendencia a un 
aumento de la prevalencia de enfermos con 
patología crónica evolutiva cuya esperanza 
de vida ha aumentado en los últimos años, 
aunque asociando un componente de comor-
bilidad que condiciona que a la vez aumenten 
también los requerimientos a los sistemas de 
salud para la atención de esas personas y sus 
particularidades clínicas.

El concepto de «atención paliativa» de-
bería proporcionar las medidas necesarias 
para atender a personas con enfermedades 

crónicas desde las fases más precoces de su 
evolución para mejorar su calidad de vida, 
y ese tipo de atención debe hallar respuesta 
en todos los estamentos organizativos del 
sistema de salud.

ASPECTOS DE LA ATENCIÓN 
PALIATIVA EN LOS HOSPITALES

La atención paliativa en los hospitales cons-
tituye un aspecto muy importante del modelo 
asistencial de cualquier sistema de salud. Tal 
como ya se ha expuesto, los cuidados paliati-
vos van más allá de la visión más clásica de 
los centros especializados en el campo de la 
oncología, y la nueva dimensión de la aten-
ción paliativa exige una respuesta de los cen-
tros hospitalarios para afrontar el tratamiento 
de las personas con enfermedades crónicas.

El concepto de «enfermedad crónica con 
pronóstico de vida limitado» o el de «situa-
ciones de enfermedad avanzada y terminal» 
va más allá de la simple visión del pronós-
tico y el cáncer, para adquirir una perspectiva 
más amplia y compleja. La población que 
puede definirse con estos conceptos incluye 
enfermos con todo tipo de enfermedades cró-
nicas evolutivas, con un pronóstico de vida de 
meses o pocos años. Si bien el abordaje del 
tratamiento del paciente oncológico está des-
crito, protocolizado y cuenta con una amplia 
experiencia, en el caso de los enfermos no 
oncológicos, pero con enfermedades crónicas 
con pronóstico de vida limitado, no está tan 
desarrollado ni consensuado.

Los síntomas de la enfermedad oncoló-
gica terminal se han descrito para algunos 
tumores primarios (los de invasión pélvica y 
la obstrucción intestinal), tanto en fases pre-
coces de la enfermedad13 como en el periodo 
de los últimos días de vida14. La medida de 
la gravedad y la evaluación de los resultados 
se fundamentan en escalas, instrumentos y 
metodología validada15. Asimismo, otros as-
pectos de los cuidados paliativos también se 
tienen en cuenta, como es la percepción del 
enfermo y su grado de preocupación16, o la 
capacidad de respuesta al tratamiento17.

Todos estos rasgos referidos al trata-
miento paliativo de la enfermedad oncoló-
gica suponen un magnífico punto de partida 
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para adaptar esta experiencia al campo de 
las enfermedades crónicas con pronóstico  
de vida limitado, más allá de las estrictamen-
te asociadas a neoplasias, de modo que para 
ello también se han establecido conceptos y 
definiciones como los de «paciente crónico 
complejo» y «enfermedad crónica avanzada», 
y se han adaptado y validado escalas e ins-
trumentos para la detección, la identificación 
y la caracterización de este tipo de enfermos, 
como puede ser el NECPAL CCOMS-ICO©.

Un aspecto crucial en el tratamiento 
paliativo, no sólo en el hospital sino en 
cualquier estamento del sistema sanitario, es 
tener identificados qué enfermos se hallan en 
situación de beneficiarse de la optimización 
de los recursos dirigidos a los cuidados palia-
tivos. Si bien la detección y la identificación 
de población con enfermedades crónicas y 
pronóstico de vida limitado es más efectiva 
si se realiza desde las áreas básicas de salud 
de la atención primaria (donde se conoce bien 
a sus pacientes), también puede y debe reali-
zarse desde los centros hospitalarios, ya que 
estos enfermos, debido a su pluripatología y 
complejidad, son atendidos por profesionales 
de especialidades médicas hospitalarias o 
bien tienen requerimientos de cuidados que 
van más allá de la capacidad de la atención 
primaria, y por ello conocen bien a esos 
pacientes.

La identificación de los enfermos y de 
las patologías asociadas a una situación  
de enfermedad avanzada y terminal3 permite 
establecer una estimación de la prevalencia 
y de la mortalidad8 de esta población, cuya 
atención apropiada es uno de los retos a los 
que se enfrentan los cuidados paliativos18.

Los datos procedentes del instrumento 
de cribado NECPAL CCOMS-ICO© de un 
estudio poblacional en un área con una tasa 
de envejecimiento del 21,4% establece que 
la prevalencia de personas en situación de 
enfermedad crónica avanzada con pronós-
tico de vida limitado es del 1,4% de la po-
blación general. Estos enfermos tienen unos 
requerimientos asistenciales en los distin-
tos estamentos del sistema sanitario, y en 
el caso de los hospitales de agudos supone 
la ocupación del 25-40% de las camas.  
Suelen padecer una importante fragilidad y 

síndromes geriátricos, con una frecuencia 
de demencia del 22%, de cáncer del 12,6% 
y de insuficiencias orgánicas del 2-10,5%. 
Por tanto, estamos ante un patrón de rasgos 
distintivos del paciente con necesidades de 
cuidados paliativos que describe a un enfer-
mo pluripatológico, de edad avanzada (media 
de 82 años) y con distinto grado de limitación 
asociado a su comorbilidad (un 24% viven 
en residencias), que condiciona una alta de-
manda de atención, una gran probabilidad de 
descompensación de sus enfermedades, un 
elevado requerimiento de decisiones éticas, 
un alto componente de sufrimiento y un no-
table consumo de recursos sanitarios.

Los datos de la Conselleria de Salut19 
de Cataluña muestran que una persona en 
situación de enfermedad crónica avanzada 
con pronóstico de vida limitado es visitado, a 
lo largo de 1 año, 13 veces por su médico de 
atención primaria, 10 veces por su enfermera 
de atención primaria, 3 veces por otros mé-
dicos de atención primaria, 6 veces por otras 
enfermeras de atención primaria, 2 veces en 
urgencias activadas a atención primaria y 
2 veces en urgencias directas del hospital, 
y requiere 1 ingreso hospitalario.

Los cuidados paliativos hospitalarios 
irían dirigidos no sólo a este tipo de pacien-
tes con pronóstico de vida limitado y con 
enfermedad avanzada, más complejos y  
con mayor componente de fragilidad, sino 
que también hay que contemplar qué recursos 
podrían ser beneficiosos para el tratamiento 
y la asistencia precoz de las personas con 
enfermedades crónicas evolutivas que con el 
tiempo se convertirán en enfermos del primer 
grupo mencionado.

El desarrollo de los cuidados paliativos 
permite comprender el proceso crónico evo-
lutivo, identificar las necesidades específicas 
del paciente en cada periodo20 y optimizar los 
recursos disponibles, asignando la atención 
del enfermo al estamento adecuado del siste-
ma sanitario en cada momento. De ahí la gran 
importancia que tiene la identificación de los 
pacientes tributarios de cuidados paliativos, 
y el papel crucial que desempeña en todo 
este proceso la interacción y la fluidez de 
información entre los distintos componentes 
del sistema de salud con los hospitales.
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HOSPITALIZACIÓN DE ENFERMOS 
TRIBUTARIOS DE CUIDADOS 
PALIATIVOS

Los enfermos que ingresan en el hospital y 
que cumplen los criterios de formar parte 
del grupo de pacientes crónicos complejos 
o en situación de enfermedad crónica avan-
zada tienen ciertos rasgos distintivos. Los 
datos19 indican que se trata de pacientes de 
edad avanzada (superior a 80 años), con 
predominio del sexo femenino y que suelen 
sufrir síndromes geriátricos o deterioro cog-
nitivo asociado a demencia. Asimismo, es-
tos pacientes suelen padecer pluripatología y 
tienen polimedicación, lo que condiciona un 
elevado grado de comorbilidad que afecta a 
su calidad de vida, desde el punto de vista 
tanto físico como psicológico.

Padecer síndromes geriátricos o demen-
cia, así como una o más enfermedades que 
condicionan insuficiencia orgánica, dota a 
estos pacientes de mayor fragilidad y com-
plejidad, y los hace más propensos a sufrir 
descompensaciones de su patología que obli-
guen a su atención en hospitales de agudos, 
bien por tener requerimientos de asistencia 
ambulatoria por parte de especialistas hos-
pitalarios, bien por precisar ingresos a causa 
de una descompensación aguda.

En el perfil de enfermedades de estos 
pacientes con mayor probabilidad de reque-
rimiento de ingreso a causa de una descom-
pensación de su patología crónica destacan las 
enfermedades cardíacas crónicas (10,82%), 
las enfermedades pulmonares crónicas 
(6,87%), las enfermedades neurológi-
cas crónicas (5,85%), las enfermedades 
renales crónicas (3,07%), las enfermeda-
des hepáticas crónicas graves (2,19%) y  
las enfermedades oncológicas (13,30%). 
Nótese, por tanto, que el total acumulado de  
las insuficiencias crónicas avanzadas es  
de más del 25%, dato que pone de manifiesto 
la importancia que tienen el tratamiento y el  
control de las enfermedades crónicas en  
el cuidado de estos enfermos.

Asimismo, la fragilidad y la complejidad 
de los pacientes con enfermedades crónicas 
evolutivas o con pronóstico de vida limitado 
condicionan que puedan tener reingresos 

hospitalarios frecuentes, lo que aumenta el 
riesgo y los problemas implícitos de un ingre-
so hospitalario en personas de edad avanzada.

Debido justamente a esa fragilidad y 
complejidad, el tiempo de ingreso de es-
tos pacientes suele ser más largo, ya que 
requieren una estancia media hospitalaria 
mayor para conseguir la estabilización de 
sus enfermedades crónicas o para resolver 
complicaciones derivadas de sus patologías 
o del propio ingreso hospitalario. Es preciso 
comprender que un ingreso hospitalario en un 
paciente de edad avanzada y con enfermeda-
des crónicas evolutivas implica una serie de 
riesgos derivados de una mayor necesidad 
de instrumentalización (uso de sondas, vías 
de acceso vascular) y de la necesidad de 
polimedicación para el tratamiento y con-
trol de sus múltiples enfermedades. Todo 
esto condiciona un mayor riesgo de sufrir 
infecciones nosocomiales, úlceras cutáneas 
por presión o efectos secundarios derivados 
del uso de fármacos.

Asimismo, este tipo de pacientes, en el 
contexto del ingreso hospitalario, también 
son más susceptibles a padecer síndromes 
confusionales y agitación psicomotriz que 
obliga al uso de fármacos sedantes o neu-
rolépticos. Y por otro lado, derivado de una 
estancia media hospitalaria larga y de la in-
movilización prolongada que estos pacientes 
suelen padecer durante el ingreso, también 
pueden desarrollar miopatía por desuso que 
implique la necesidad de realizar una reha-
bilitación posterior21.

El conjunto de complicaciones directas 
e indirectas asociadas al ingreso hospitalario 
de estos pacientes se traduce en un mayor 
componente de sufrimiento personal y fami-
liar, así como en secuelas físicas y psíquicas 
derivadas del ingreso que, de forma progre-
siva y cuanto más evolucionan en el tiempo 
las enfermedades y aumenta el número de 
ingresos, implican un mayor grado de depen-
dencia del paciente y una imposibilidad para 
mantener su calidad de vida.

La conclusión es que los pacientes afec-
tos de enfermedades crónicas evolutivas o 
con pronóstico de vida limitado tienen ras-
gos distintivos y particularidades que des-
de el punto de vista hospitalario obligan a 
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reconsiderar las estrategias diagnósticas y 
terapéuticas, optimizando los recursos dis-
ponibles y otorgando un papel crucial a los 
cuidados paliativos en toda su dimensión que 
permitan garantizar la adecuada atención de 
estos pacientes.

Al plantear los cuidados paliativos en el 
hospital debemos hacerlo bajo el prisma de 
la visión actual, que deja a un lado la visión 
clásica del paciente afecto de una enfermedad 
terminal con un pronóstico vital de semanas 
o pocos meses, y debemos considerar que se 
trata de pacientes con enfermedad crónica 
evolutiva más o menos avanzada y con un 
pronóstico de vida limitado, pero no en si-
tuación de últimos días. Asimismo, plantear 
cuidados paliativos no significa renunciar 
a los procedimientos diagnósticos ni a los 
tratamientos con intención de curación cuan-
do éstos sean necesarios, sino a optimizar 
los recursos y tener claros los objetivos de 
las medidas diagnósticas y terapéuticas que 
vamos a tomar en cada caso, priorizando el 
bienestar del paciente y de su entorno fami-
liar, así como el beneficio-riesgo implícito 
en cada paso que damos durante el proceso 
asistencial.

ORGANIZACIÓN Y ESTRATEGIA 
DE LA ATENCIÓN PALIATIVA  
EN LOS HOSPITALES

El paciente con enfermedad crónica evo-
lutiva o pronóstico de vida limitado suele 
precisar atención hospitalaria a lo largo 
de la evolución de sus enfermedades. Los 
cuidados paliativos en estos pacientes, una 
vez identificados como población diana, 
deben estar cohesionados con los distintos 
estamentos del sistema de salud, de modo 
que la atención multidisciplinaria que pue-
dan precisar se lleve a término de forma 
eficaz. La atención hospitalaria, cuando el 
paciente está en situación de estabilidad 
clínica, se centraría en las visitas y con-
troles ambulatorios en la consulta externa 
hospitalaria, designándose al especialista 
adecuado para el control de las patologías 
que sufre el enfermo. Asimismo, en la misma 
situación de estabilidad clínica, la atención 

en unidades de hospital de día sería útil para 
los pacientes con fragilidad o con patología 
compleja que requieran una valoración por 
especialistas hospitalarios dirigida al control 
de sus enfermedades. Tanto las consultas 
externas hospitalarias como las unidades de 
hospital de día pueden responder también 
a la demanda de las rutas asistenciales que 
cada territorio tiene protocolizadas. Las rutas 
asistenciales se comentan específicamente en 
el capítulo 18.

La atención hospitalaria toma un papel 
fundamental cuando el enfermo se encuen-
tra en situación de agudización o compli-
cación, o con requerimientos diagnósticos 
o terapéuticos de alta intensidad; en estos 
casos, la atención en urgencias y el ingreso 
hospitalario son los recursos clásicos que 
el sistema de salud suele proporcionar. Sin 
embargo, la necesidad de optimizar recur-
sos para dispensar una adecuada atención 
sanitaria, así como las necesidades parti-
culares de las personas con enfermedades 
crónicas evolutivas más o menos avan-
zadas, invitan a buscar alternativas a los 
recursos clásicos disponibles en los hos-
pitales, priorizando los cuidados paliativos, 
tratando de evitar el ingreso hospitalario 
convencional y facilitando el alta cuanto 
más pronto sea posible, justamente para 
evitar las complicaciones y secuelas que 
se asocian a los ingresos hospitalarios de 
estos enfermos22.

Las recomendaciones en la atención 
hospitalaria están condicionadas por la gran 
heterogeneidad de los pacientes y las dife-
rencias entre los hospitales de agudos, pero 
según las características de la población con 
enfermedades crónicas complejas o avanza-
das pueden establecerse algunas recomenda-
ciones generales22:

•	 Instauración de un modelo de atención 
interdisciplinario integral, centrado en el 
enfermo y con la utilización sistemática 
de la valoración y la intervención geriátri-
ca integral. Los equipos especializados en 
la atención a estos pacientes pueden hacer 
dicha función colaborando en la toma de 
decisiones terapéuticas y en la planifica-
ción avanzada de actitudes terapéuticas 
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(cambio de orientación terapéutica) para 
posibles crisis posteriores.

•	 Uso de métodos de detección de los pa-
cientes con enfermedad crónica y frági-
les, con más complejidad y más riesgo, 
tanto en su asistencia en urgencias como 
durante toda la hospitalización.

•	 Disponer de enfermería entrenada y ex-
perta en pacientes tributarios de cuidados 
paliativos en las unidades con alta pre-
valencia de pacientes con enfermedades 
crónicas (fundamental en ortogeriatría, 
medicina interna, neurología, cardiolo-
gía, neumología, etc.).

•	 Potenciar la fisioterapia en todo el hos-
pital, pasando de un modelo de valora-
ción y atención en el que predominan las 
intervenciones en áreas de rehabilitación 
a un modelo que potencie la valoración y 
la intervención in situ. Implicar al per-
sonal de enfermería y promocionar un 
cambio de los cuidados y de la movilidad 
de los pacientes para pasar de un modelo 
orientado a la sustitución de las activida-
des básicas de la vida diaria a un modelo 
que potencie la promoción, así como la 
movilización precoz de los enfermos.

•	 Trabajo social proactivo, tanto en urgen-
cias como durante la hospitalización.

•	 Integración funcional bajo un mismo 
mando con una orientación común y ac-
tuaciones integradas o coordinadas. En 
esta integración deberían tenerse en cuen-
ta las unidades tipo UFISS (Unidad Fun-
cional Interdisciplinaria Sociosanitaria), 
de insuficiencia cardíaca, de insuficiencia 
respiratoria, etc., y todo ello coordinado 
con el área de atención primaria corres-
pondiente.

ALTERNATIVAS  
A LA HOSPITALIZACIÓN 
CONVENCIONAL EN LOS 
PACIENTES TRIBUTARIOS  
DE CUIDADOS PALIATIVOS

La atención hospitalaria de las personas con 
enfermedades crónicas evolutivas o con pro-
nóstico de vida limitado debería ponderar 
el control de los síntomas y priorizar como 

objetivo el garantizar una buena calidad de 
vida del paciente, con el mayor grado posible 
de independencia para las actividades de la 
vida diaria. En este aspecto pueden abordar-
se cuestiones como la «desprescripción», el 
seguimiento por especialistas hospitalarios 
de forma ambulatoria en las consultas ex-
ternas, así como el ofrecimiento de recursos 
que supongan una alternativa a la visita al 
servicio de urgencias y al ingreso hospitalario 
convencional.

Respecto a la optimización del tratamien-
to de estos pacientes, no podemos olvidar que 
suele tratarse de enfermos pluripatológicos 
y por tanto polimedicados, y que suelen ne-
cesitar asistencia en distintos estamentos del 
sistema de salud, de modo que resulta muy 
sencillo que haya discrepancias entre los fár-
macos dispensados al paciente y la duración 
de los tratamientos, con una tendencia a su 
cronificación que no siempre es necesaria. 
Las prácticas de reconciliación terapéutica 
suponen una simplificación y una optimiza-
ción de los recursos, y se traducen en una dis-
minución de los efectos adversos asociados a 
los medicamentos y en una disminución del 
grado de discrepancia entre tratamientos, si 
bien no se ha demostrado que ello comporte 
una disminución en la tasa de reingresos de 
estos pacientes23.

Consulta externa hospitalaria

En el ámbito de la asistencia ambulatoria 
en consulta externa, los pacientes con en-
fermedades crónicas evolutivas con ma-
yor complejidad suelen precisar, en algún 
momento de su vida, valoración, estudio, 
seguimiento y tratamiento por parte de 
uno o más especialistas hospitalarios. El 
papel de este especialista es crucial para 
el control de las distintas patologías que 
presenta el enfermo, si bien todo ese pro-
ceso asistencial, incluyendo las decisiones 
terapéuticas, debe estar consensuado con 
los profesionales sanitarios de otras áreas 
que en algún momento pueden atender al 
paciente (atención primaria, programa de 
atención domiciliaria y equipos de soporte 
[PADES], residencias geriátricas, centros 
sociosanitarios, etc.).
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En el seguimiento ambulatorio, basándo-
se en modelos de atención usados en otros 
campos, se ha indicado la conveniencia de 
introducir las nuevas tecnologías y la teleme-
dicina para prevenir los ingresos hospitala-
rios y las visitas a urgencias del hospital; sin 
embargo, estos recursos aplicados a pacientes 
de edad avanzada y pluripatológicos no ha 
demostrado una utilidad significativa para 
ese fin24.

Urgencias hospitalarias

La asistencia en los servicios de urgencias 
hospitalarias es un aspecto importante a 
tener en cuenta en los pacientes con enfer-
medades crónicas evolutivas. Al tratarse de 
enfermos pluripatológicos o con un pronós-
tico de vida limitado, tienen un mayor riesgo 
de sufrir descompensaciones agudas de sus 
patologías que pueden obligar a que acu-
dan a un servicio de urgencias hospitalario 
cuando la gravedad o la complejidad de su 
descompensación así lo indiquen. Dado el 
carácter particular de estos enfermos y su 
contexto de comorbilidad, la atención en 
urgencias debe dirigirse a la estabilización 
del paciente, al diagnóstico etiológico de 
su patología si es de nueva instauración o a 
determinar la naturaleza de la descompen-
sación de una de sus enfermedades de base. 
En cualquier caso, la actitud diagnóstica y 
terapéutica debe seguir criterios fundamen-
tados en los cuidados paliativos, pero sin 
renunciar a los procedimientos diagnósticos 
o terapéuticos necesarios, consensuando con 
el paciente y su familia qué actitud deberá 
mantenerse en cada momento del proceso 
asistencial.

Una vez finalizada la atención en ur-
gencias, lo recomendable en este tipo de 
pacientes es buscar alternativas al ingreso 
hospitalario convencional, aprovechando los 
recursos que el sistema sanitario provee para 
tal fin. El papel de la atención primaria y de 
los programas que desde las áreas básicas de 
salud se impulsan (PADES, atención domi-
ciliaria [ATDOM], rutas asistenciales, etc.) 
constituye un pilar fundamental para ese fin, 
si bien en los propios hospitales también se 
cuenta con recursos dirigidos a minimizar el 

impacto negativo de un ingreso hospitalario 
convencional.

Hospital de día

Las unidades de hospital de día se definen 
como una estructura asistencial que permite 
la puesta en marcha de forma simultánea de 
una gran variedad de recursos humanos y 
técnicas terapéuticas adaptadas a las nece-
sidades del paciente, y que contemplan, al 
mismo tiempo, a la familia, la sociedad y la 
aplicación de la no separación del paciente 
de su medio natural25.

Las unidades de hospital de día han 
tenido, dentro de los sistemas de salud, un 
considerable desarrollo durante los últimos 
25 años, que se ha traducido en un incremen-
to notable en la eficiencia de la atención a 
aquellos pacientes que con anterioridad eran 
ingresados en unidades de hospitalización 
convencional.

Se entiende como hospitalización de Día 
la estancia en el hospital durante unas horas, 
ya sea para diagnósticos, investigaciones 
clínicas o exploraciones múltiples, así como 
para tratamientos que no pueden hacerse en 
la consulta externa, pero que no justifican 
el ingreso completo en el hospital26. Estas 
unidades permiten un seguimiento cercano y 
una atención continuada de los pacientes con 
enfermedad crónica evolutiva, facilitando el 
acceso a la realización de tratamientos con 
fármacos de administración intravenosa, 
transfusión de hemoderivados y procedi-
mientos diagnósticos o terapéuticos enmar-
cados en el ámbito de un hospital de agudos.

La finalidad de la asistencia de los en-
fermos a las unidades de hospital de día es 
intentar garantizar su estabilidad clínica, 
controlar los síntomas de sus enfermedades, 
ofrecer un recurso asistencial que resuelva 
dudas a ellos y a su entorno familiar, y tratar 
de prevenir las descompensaciones agudas de 
sus patologías, evitando con ello las visitas a 
las urgencias hospitalarias y los ingresos en 
hospitalización convencional.

La idiosincrasia de los hospitales condi-
ciona que las unidades de hospital de día pue-
dan ser polivalentes o especializadas (p. ej., 
las unidades de VIH/SIDA, de enfermedades 
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autoinmunitarias, de enfermedades hema-
tológicas y oncológicas, etc.). El particular 
contexto de los pacientes con enfermedades 
crónicas evolutivas los enmarcaría dentro 
de unidades polivalentes capacitadas para 
atender su pluripatología.

Hospitalización a domicilio

Las unidades de hospitalización a domicilio 
tienen como función primordial brindar al 
paciente en su domicilio cuidados médicos 
y de enfermería en igual cantidad y calidad 
que en el hospital27,28. Dicho de otra forma, la 
hospitalización a domicilio estaría indicada 
para aquellos pacientes que necesitan asis-
tencia especializada sin ser ingresados en un 
hospital, aunque no se encuentren en con-
diciones de pasar al régimen ambulatorio29.

Se ha demostrado que la hospitalización 
a domicilio reduce las necesidades de hos-
pitalización convencional y el número de 
reingresos, así como la frecuencia de visitas a 
los servicios de urgencias30, por lo que cons-
tituye un recurso fundamental del ámbito 
hospitalario para la atención de pacientes con 
enfermedad crónica evolutiva, asumiendo las 
demandas asistenciales concretas asociadas a 
la descompensación aguda de las patologías 
de estos enfermos sin renunciar por ello a 
mantener al paciente en su medio natural.

Unidades de corta estancia

En los casos en que la hospitalización con-
vencional en un hospital de agudos es la úni-
ca opción debido al contexto del paciente, 
debería priorizarse el tránsito a un alta precoz 
que minimice el riesgo de complicaciones 
asociadas a periodos de ingreso prolongados 
(infecciones nosocomiales, miopatía por des-
uso secundaria a inmovilidad, desarrollo de 
úlceras por presión, etc.). En este aspecto, 
las unidades de corta estancia destinadas a la 
atención inicial, el diagnóstico rápido y la es-
tabilización clínica del paciente facilitan que 
estos enfermos puedan encontrarse en pocos 
días en situación de acceder a cualquier 
otro recurso distinto al de la hospitalización 
convencional (hospitalización a domicilio o 
seguimiento en hospital de día).

CONCLUSIONES

La atención paliativa en los hospitales de los 
pacientes con enfermedades crónicas evo-
lutivas o pronóstico de vida limitado debe 
responder a las necesidades asistenciales 
de estos enfermos, cuyas características 
concretas obligan a adaptar y optimizar los 
recursos sanitarios para priorizar el control 
de los síntomas y tratar de mantener la es-
tabilidad de su pluripatología, garantizando 
el mayor grado de independencia posible, 
que se traduzca en una mayor calidad de vida 
para el paciente y su entorno familiar.
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Capítulo 20

Atención paliativa en centros 
residenciales

Mª Dulce Fontanals de Nadal, Josep Pascual Torramadé, Francisco López Espinosa,  
Antoni Barceló Montala, Mª Pilar Valenzuela Barranco, Mª Teresa Donada Bertomeu,  
Mónica de las Heras Rodríguez, Bárbara Mitats Carmona, Nieves Campos Sánchez,  
Mireia Marigó Colàs, Raúl Vaca Bermejo

INTRODUCCIÓN

Muchos profesionales defienden que las 
personas mayores envejezcan en su entorno, 
cerca de sus allegados. No obstante, cuando 
las enfermedades invalidantes y el deterioro 
aparecen, viéndose dificultada la vida en 
su domicilio, con una situación que puede 
desbordar a la persona y a su familia, el in-
greso en un centro residencial puede ser una 
opción. Este ingreso debe decidirse siempre 
con el consenso de la persona, su familia y 
los profesionales.

Este último tiempo de vida se acompaña 
de una mayor morbilidad y discapacidad, 
que aumenta el sufrimiento personal, social 
y familiar, además de los costes asistencia-
les1. Actualmente, el 1-3% de las personas 
mayores requerirán algún tipo de institucio-
nalización.

Evolución del nivel asistencial 
residencial en los últimos años

Las residencias para personas mayores han 
evolucionado notablemente, desde su his-
tórica concepción benéfico-asistencial de 
mitad del siglo pasado hasta nuestros días. 

En un modelo orientado a atender las nue-
vas necesidades, hay que ofrecer una aten-
ción integral con criterios profesionales y 
de comprensión de la persona y del medio 
social donde reside. En la actualidad, en los 
centros residenciales priman los cuidados 
sociosanitarios integrales sobre los cuidados 
exclusivamente sociales. Los cambios de-
mográficos, de patrones sociofamiliares, la 
cronificación de múltiples enfermedades y 
la dependencia han contribuido a aumentar 
la necesidad de especialización y a exigir un 
carácter más sanitario a las residencias2. De 
esta forma se pretende superar un modelo de 
atención centrado en las funciones de aloja-
miento y hostelería para adentrarse en una 
concepción moderna de los cuidados, donde 
prevalece la profesionalización en un hábitat 
funcional y adecuado a las necesidades sani-
tarias, sociales y de convivencia.

Por lo tanto, es un objetivo de los centros 
residenciales desarrollar un modelo biopsico-
social que, atendiendo con eficacia los cuida-
dos básicos, promueva ambientes, relaciones 
y actividades que satisfagan las necesidades 
integrales de las personas, comprendiendo y 
respetando su propia biografía, sus valores 
y su manera de ser en todo aquello que no 
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suponga un obstáculo a la convivencia; supe-
rando, de este modo, lo que podría entenderse 
como una mera prestación asistencial o un 
servicio de cuidados de larga duración.

Apertura del concepto paliativo  
en las residencias

Dada la elevada prevalencia de personas 
afectas de situaciones de cronicidad, con 
condiciones y enfermedades con pronóstico 
de vida limitado, está justificada la «mirada 
paliativa» en los centros residenciales, y no 
sólo para los pacientes con enfermedades 
oncológicas.

MORTALIDAD Y PREVALENCIA

En el año 2010, la esperanza de vida era de 
84,9 años para las mujeres y 78,9 años para 
los hombres, y el índice de envejecimiento 
era superior al 13%. Esta situación ha gene-
rado un fenómeno de «sobreenvejecimiento», 
y en España, según los datos del Instituto 
Nacional de Estadística, en el año 2012 las 
personas mayores de 80 años eran 2.491.700, 
lo que representa el 5,3% de la población 
total3. Este hecho es relevante, pues esta po-
blación sobreenvejecida es la que ocupa las 
plazas residenciales. En el año 2008, en el 
conjunto del estado español había 329.311 
plazas en residencias, de las cuales el 72% es-
taban destinadas a la alta dependencia. Datos 
similares se encontraron en un estudio de la 
Fundación Edad&Vida4, con una muestra que 
abarcaba 180 centros residenciales privados 
de todas las comunidades autónomas, con un 
total de 26.777 plazas, en el que se observó 
que el 67,3% de los residentes eran grandes 
dependientes y severos (38% y 29,3%, res-
pectivamente), mientras que el 20,2% presen-
taban una dependencia moderada.

En un estudio realizado en SARquavitae, 
con datos extraídos de su sistema de ges-
tión asistencial durante el año 2012 sobre 
10.435 personas atendidas, el 72,6% tenían 
70-89 años, el 67,2% eran mujeres y el 78,1% 
tenían tres o más diagnósticos activos. De los 
4.233 ingresos realizados, una cuarta parte 
(24,7%) procedieron directamente del hospital.  
Durante el mismo año fallecieron 1750 personas  

(25% de la población prevalente). Las princi-
pales enfermedades asociadas al proceso de 
final de vida fueron la demencia, la enferme-
dad cardiovascular crónica avanzada, la en-
fermedad cardiorrespiratoria incapacitante e 
incurable, y la neoplasia maligna.

CARACTERÍSTICAS Y PERFILES  
DE LOS PACIENTES

Los datos anteriores reflejan los cambios so-
ciales y demográficos, y configuran un nuevo 
perfil de las personas en el ámbito residen-
cial. Al hablar de una persona usuaria de un 
centro residencial pensaríamos en un hombre 
o una mujer de edad avanzada, con pluripa-
tología y cronicidad, dependencia moderada 
o importante, y con problemas sensoriales o 
trastornos mentales que pueden provocarle 
un aislamiento social; por este motivo está 
justificada la utilización de la palabra «pa-
ciente». Así, las características típicas serían: 
edad superior a 70 años, Global Deteriora
tion Scale (GDS) 6-7, MiniMental State 
Examination (MMSE) <14, dependencia 
absoluta (Índice de Barthel <20) y aparición 
de complicaciones secundarias a patología de 
base avanzada (disfagia, desnutrición, ulceras 
por presión, caídas, etc.). De manera más 
detallada, y haciendo una descripción por 
sistemas, estos pacientes se caracterizan por5:

•	 En reposo no existen diferencias impor-
tantes entre estos pacientes y sus iguales.

•	 Tienen disminuida la capacidad de re-
acción frente al estrés (ejercicio, enfer-
medad o administración de fármacos).

Sistema cardiovascular:

•	 Enlentecimiento del llenado diastólico.
•	 Incremento de las resistencias periféricas.
•	 Elevación de la presión arterial sistólica.
•	 Hipotensión ortostática.
•	 Ante el esfuerzo, menor frecuencia car-

díaca y aumento del volumen teledias-
tólico.

•	 Mayor incidencia de insuficiencia cardía-
ca diastólica.

Aparato respiratorio:

•	 Disminución de la capacidad vital.
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•	 Progresiva disminución de la difusión 
pulmonar.

•	 Disminución de la respuesta a la hipoxia 
e hipercapnia.

Aparato digestivo:

•	 Disminución de la secreción salivar.
•	 Disminución de la función motora esofá-

gica.
•	 Retraso en el vaciamiento del estómago.
•	 Descenso de la secreción ácida y de 

pepsina (disminución de la absorción de 
ciertos fármacos).

•	 Enlentecimiento del tránsito intestinal.
•	 Disminución del tamaño, el peso y el flu-

jo sanguíneo hepático, con disminución 
de la síntesis proteica y afectación del 
metabolismo de los fármacos.

•	 Disminución de la secreción exocrina 
pancreática.

Sistema nervioso y órganos de los sentidos:

•	 Se modifica la habilidad para procesar y 
manipular nueva información.

•	 Disminución de la memoria sensorial y 
de fijación, de las horas de sueño profun-
do, de la fuerza muscular, de la percep-
ción del calor, de la agudeza visual, de la 
capacidad de adaptación a la oscuridad-
luz y de la velocidad de la marcha.

•	 Aumento de los despertares nocturnos.

Sistema nefrourológico:

•	 El filtrado glomerular disminuye 1 ml al 
año, y por lo tanto aumenta la creatinina 
sérica.

•	 Debe considerarse siempre la edad para 
administrar ciertos fármacos (calcular 
aclaramiento de creatinina).

•	 Disminución de la capacidad de excre-
ción y reabsorción de los túbulos renales.

•	 Aparición de nicturia, incremento del 
residuo posmiccional, mayor incidencia 
de incontinencia urinaria e infecciones de 
orina.

Los centros residenciales deben ofrecer a este 
perfil de población una asistencia integral, por 
un equipo de trabajo interdisciplinario alta-
mente especializado y formado, que pretende 
brindar unos cuidados continuados hasta el 

final de la vida en un ambiente adaptado a 
las necesidades de las personas a quienes 
atienden.

MODELO DE ATENCIÓN 
DERIVADO A CUIDADOS 
PALIATIVOS

El abordaje interdisciplinario en cuidados 
paliativos es necesario para optimizar esta 
atención integral. No se trata tanto de dis-
poner de un equipo presencial completo, que 
incluya todas las especialidades, como de 
estructurar un equipo básico en el cual los 
profesionales que participen tengan una bue-
na formación en cuidados paliativos. Estos 
profesionales deben saber trabajar en equipo, 
establecer una comunicación efectiva y estar 
estrechamente coordinados con otros recur-
sos asistenciales externos a los que poder 
recurrir cuando los necesiten.

Existen elementos clave que pautan el 
trabajo especializado de los profesionales:

•	 Identificación del perfil de cada residente 
a fin de acomodarlo en la unidad más 
adecuada y facilitar al mismo tiempo el 
trabajo asistencial: sectorización.

•	 Elaboración y organización mediante ma-
nuales y protocolos que definan el trabajo 
especializado de los profesionales.

•	 Integración e interrelación de la persona 
enferma en sus decisiones y en su entorno 
social para sentirse parte fundamental de 
su familia y de su comunidad.

•	 Implicación de la familia en la atención 
y las decisiones del proceso asistencial.

•	 Creación y utilización de un sistema de 
evaluación, seguimiento y análisis de re-
sultados que permita revisar la actuación 
del equipo.

•	 Redefinición, desarrollo e implementa-
ción de estrategias dirigidas a mejorar la 
atención integral en cuidados paliativos, 
con voluntad real de mejora de la calidad 
del servicio prestado.
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Identificación de los pacientes con 
necesidades de atención paliativa

El primer paso para realizar una valoración 
integral adecuada es la identificación de los 
pacientes tributarios de atención paliativa, 
en cualquier etapa del proceso. Se propo-
ne utilizar el instrumento NECPAL para la 
identificación de estos pacientes. En el ca-
pítulo 16 del presente Manual se comenta 
dicho instrumento.

En un estudio preliminar realizado en 
un centro SARquavitae se identificó que el 
45% de las personas atendidas (54 usuarios, 
de los cuales 38 eran mujeres) cumplían 
algunos de los indicadores mencionados. A 
continuación se aplicó a estas 54 personas la 
pregunta sorpresa del instrumento NECPAL 
(«¿le sorprendería que este paciente falleciera 
en los próximos 12 meses?») y se obtuvo una 
respuesta negativa (es decir, no sorprende 
que fallezca) en 48 personas (40% del total). 
Finalmente, 45 (37,5% de los usuarios del 
centro) cumplían además alguno de los cri-
terios específicos del instrumento NECPAL.  
La edad media de los hombres era de 
82,19 años, y la de las mujeres de 87,67 años. 
En la tabla 20-1 se detallan los diagnósticos 
de estas personas.

Estos resultados indican que cerca del 
40% de la población prevalente presenta 
necesidades de atención paliativa. Este dato 

es importante por el volumen de usuarios 
que representa, ya que justifica por sí mismo 
la necesidad observada por SARquavitae de 
aplicar programas específicos de atención a 
las personas que se encuentran en el final de 
su vida en un entorno residencial.

Posteriormente se ha corroborado que 
casi la totalidad de las personas identificadas 
con la pregunta sorpresa y al menos uno de 
los criterios establecidos por el instrumento 
NECPAL fallecieron antes de los 12 meses.

Identificación de los valores  
y las preferencias de los pacientes

La intervención debe partir de la tarea esen-
cial de averiguar qué sabe y hasta dónde 
quiere saber la persona enferma, y cuáles 
son sus preferencias, recursos, dificultades 
y expectativas. La identificación de valores, 
preferencias y objetivos nos permite adecuar 
el esfuerzo terapéutico y favorecer la toma 
de decisiones conjunta entre la persona en-
ferma, la familia y el equipo, considerando 
el principio de autonomía de la persona 
atendida y su derecho a decidir libremente 
como elementos principales a la hora de 
determinar las actuaciones a seguir. Se trata 
de crear una relación de experto a experto, en 
la cual la persona enferma y la familia son 
expertos en ellos mismos y los profesionales 
son expertos en la atención paliativa. En este 
sentido, tal como se comenta más especí-
ficamente en el capítulo 11, Planificación  
de decisiones anticipadas, elaborar un 
plan de decisiones anticipadas se convierte 
en una herramienta clave para favorecer la 
participación de la persona enferma como 
sujeto activo y autónomo, y de la familia 
como aliada y veladora de sus voluntades, 
a la vez que facilita el trabajo del equipo. El 
plan de decisiones anticipadas permite a los 
profesionales adaptar la intervención según 
la voluntad de la persona enferma6.

Procedimiento normalizado  
de trabajo

Permite la coordinación con otros niveles 
asistenciales:

TABLA 20-1 Diagnósticos  
de las personas con necesidades 
de atención paliativa

Diagnóstico N (%)

Paciente oncológico 3 (6,67)
Paciente con enfermedad 

pulmonar crónica
3 (6,67)

Paciente con enfermedad 
cardíaca crónica

3 (6,67)

Paciente con enfermedad 
neurológica crónica

6 (13,33)

Paciente con demencia 19 (42,22)
Paciente geriátrico 10 (22,22)
Paciente con otras 

enfermedades crónicas
1 (2,22)
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•	 Atención primaria (atención domiciliaria, 
centros de salud, 061, servicios de urgen-
cias intermedios).

•	 Atención sociosanitaria.
•	 Atención hospitalaria de agudos y equi-

pos de soporte.
•	 Atención privada (servicios oncológicos, 

consultas externas, clínicas privadas).

La gestión de casos

La utilización de la gestión de casos como 
instrumento para enlazar todos los servicios 
permite dar un continuum asistencial de  
7 días a la semana, las 24 horas del día. Este 
aspecto se comenta más específicamente en 
el capítulo 22, Gestión de casos.

ORGANIZACIÓN ASISTENCIAL  
EN EL CENTRO

Para la organización asistencial en el centro 
es importante contar con una adecuada ges-
tión de los recursos disponibles:

•	 Coordinación de profesionales.
•	 Horarios de visitas.
•	 Atención a las familias.
•	 Personalización de dietas.
•	 Stock y abastecimiento de medicamentos.
•	 Registro de mórficos y gestión de far-

macia.
•	 Recalcar la importancia de que el equipo 

esté coordinado y al corriente de cual-
quier cambio sobre el paciente; para ello 
deben realizarse reuniones periódicas 
interdisciplinarias.

•	 Utilización de escalas validadas.

En segundo lugar, es importante una ruta de 
trabajo en la que figure la organización del 
profesional. Así, deben contemplarse todos 
los aspectos de la atención diaria de los pa-
cientes:

•	 Higiene y aseo: prestando atención al 
confort, a los cuidados de la piel, a su 
intimidad, elección de la ropa, etc.

•	 Toma de constantes y curas de heridas si 
fuera preciso.

•	 Comidas: prestando atención a las inges-
tas y la hidratación, las preferencias y 

los gustos, valorando la dieta más conve-
niente.

•	 Administración de tratamiento farmaco-
lógico.

•	 Participación en actividades del centro: 
terapias rehabilitadoras, que ayuden al 
paciente a estar más activo e integrado 
en su entorno (valorando aquellas en que 
pueda participar, según sus necesidades y 
su situación basal).

•	 Movilizaciones: tanto en la cama, como 
de la cama al sillón o de éste a la silla. 
Colaboración para la deambulación. 
Valoración de la necesidad de ayudas 
técnicas.

•	 Acompañamiento al inodoro: evitar in-
continencias, cambio de absorbentes, etc.

•	 Valoración de siestas, espacios breves 
en sillón, valoración de la necesidad de 
reposo del paciente, comodidad, movili-
dad, etc.

•	 Acostar y levantar dependiendo de las 
necesidades del paciente.

No puede olvidarse que en el centro de estas 
rutas de trabajo están insertados los planes 
de cuidados de cada paciente, que realiza el 
personal de enfermería después de valorar al 
paciente y descubrir sus necesidades.

SISTEMA DE REGISTRO ASISTEN-
CIAL MULTIDISCIPLINARIO

La toma de decisiones, con garantías de éxi-
to, requiere estar bien informada; de ahí la 
importancia de la «historia clínica» como un 
conjunto de documentos relativos al proceso 
asistencial y el estado de salud de la perso-
na. Este registro debe estar realizado por 
profesionales asistenciales y será la fuente 
principal de conocimiento de la situación de 
la persona.

Si tenemos en cuenta que el objetivo 
no es tratar enfermedades, sino a personas 
enfermas desde un equipo multidisciplinario, 
el registro debería contener una valoración 
integral, una actuación multidisciplinaria y 
ser capaz de coordinarse con otros recursos 
(historia clínica compartida).

Por la alta complejidad de estos registros, 
deberían estar informatizados y cubrir las 
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necesidades de información (valoraciones, 
planes, escalas, etc., según el procedimiento 
normalizado de trabajo). Tampoco hay que 
olvidarse de la monitorización y la gestión, 
y del acceso fácil a la base de datos y a su 
explotación, para conocer la calidad de la 
atención que se presta y facilitar la inves-
tigación.

FORMACIÓN Y COMPETENCIA  
DE LOS PROFESIONALES

Es importante tener en cuenta un sistema de 
formación de los profesionales7, no sólo en 
los aspectos del conocimiento, sino también 
respecto a sus habilidades y actitudes.

La formación del personal es un factor 
fundamental para practicar un modelo de 
atención de calidad.

Hay tres líneas básicas de formación:

1. La primera, dirigida a la adquisición de 
conocimientos especializados en aten-
ción paliativa, desde una perspectiva 
biopsicosocial y orientada a un enfoque 
multidisciplinario.

2. La segunda, centrada en promover una 
actitud profesional y humana, y unas 
habilidades interpersonales, partiendo 
de una actuación proactiva, serena y 
cercana. La empatía, el respeto por la 
individualidad y unos principios éticos 
facilitarán la confianza plena en el equipo 
asistencial.

3. La tercera, mediante la creación de pro-
gramas específicos que permitan prevenir 
y atenuar la sobrecarga emocional en los 
profesionales.

Por parte de la organización hay que dar un 
valor especial al proceso de construcción 
y consolidación de un equipo que preste 
atención paliativa. Es un trabajo complejo, 
largo y laborioso, pero altamente gratificante 
para las personas, los profesionales y la ins-
titución.

No hay que olvidarse de la participación 
activa de los profesionales en cursos, congre-
sos, jornadas, etc., referidos en este ámbito.

ÉTICA Y VALORES

El profesional nunca debe olvidar que su 
paciente espera no sólo buenos cuidados, 
sino un plus de confianza, serenidad y 
acompañamiento que le produzcan confort 
emocional. De hecho, en un estudio rea-
lizado por el Comité de Ética Asistencial 
de SARquavitae se exploraron las virtudes 
que, según los usuarios, sus familiares y los 
profesionales, deberían tener éstos para de-
sempeñar su labor8. Los resultados muestran 
que el respeto, la amabilidad y la paciencia 
son consideradas como cualidades esenciales 
de un buen cuidador. Además, las personas 
atendidas destacan la alegría de los cuida-
dores, pues la sonrisa y la simpatía aparecen 
como elementos revitalizantes en un mo-
mento vital complicado. Por otro lado, los 
profesionales señalan que la escucha activa y 
la empatía son dos herramientas terapéuticas 
emocionales necesarias para desempeñar su 
labor como agentes de bienestar.

Así, tres puntos importantes en la aten-
ción paliativa en las residencias son:

1. Defensa de la autonomía del paciente 
hasta el final de la vida.

2. Toma de decisiones basada en lo que es 
mejor para la persona y su familia, par-
tiendo de los principios de beneficencia 
y no maleficencia.

3. Adjudicación justa de los recursos de 
atención paliativa en cualquier nivel asis-
tencial para hacer sostenible el sistema.

Para finalizar este capítulo es preciso señalar 
la importancia que tiene, desde el ámbito re-
sidencial, iniciar una pedagogía hacia otros 
profesionales, familias e instituciones para 
cambiar determinados lenguajes y formas 
de referirse a las personas en situación de 
enfermedad avanzada, que pueden llevar 
asociados ciertas prácticas y pensamientos 
que dificulten la participación activa de estos 
pacientes en la etapa final de su vida.
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Capítulo 21

Reflexiones y nuevos enfoques 
de la atención primaria en el cuidado  
a las necesidades paliativas 
en la comunidad

Carles Blay, Esther Limón, Alberto Meléndez, Laura Vila, Agnès Calsina-Berna, 
Xavier Gómez-Batiste

INTRODUCCIÓN

Desde sus orígenes fundacionales como es-
trategia sanitaria, la atención primaria se ha 
asociado a los elementos conceptuales que 
muestra el cuadro 21-1. Los compromisos 
que suponen estos elementos conllevan la 
atención y el acompañamiento de los pa-
cientes a lo largo de todo su periplo vital, 
«de la cuna a la tumba» (en expresión de los 
médicos generales británicos), independien-
temente de las circunstancias de salud que 
sufran1.

Su accesibilidad, su indudable conoci-
miento del medio y su presencia estable a lo 
largo del tiempo que duran los procesos, ha-
cían de los profesionales de atención primaria 
los valedores del paciente y de la familia ante 
cuadros de enfermedad avanzada en los que 
la curación no es ya un objetivo y se imponen 
medidas de confort y bienestar. Este compro-
miso con los enfermos y con la comunidad ha 
enfatizado el componente humanístico de las 
prácticas «primaristas», centrándolas en los 
valores del profesionalismo y las necesidades 
de la persona2.

En este contexto, el despliegue de la 
atención primaria ha discurrido de forma 
necesariamente paralela al de los cuidados 
paliativos, subrayando el componente co-
munitario de la atención al final de la vida.

Aunque la atención paliativa con fre-
cuencia se relaciona con la provisión de este 
tipo de atención por parte de dispositivos es-
pecializados, la interacción entre éstos y los 
recursos de la atención primaria ha sido tradi-
cionalmente complementaria y colaborativa, 
de modo que, de manera variable pero habi-
tual, los cuidados paliativos ambulatorios 
y domiciliarios son prestados con mayor o 
menor implicación por médicos y enfermeras 
de familia. Por otra parte, una opción laboral 
habitual de los médicos de familia formados 
en España es la incorporación a equipos de 
atención paliativa, fundamentalmente del 
ámbito comunitario.

El escenario demográfico extraordinaria-
mente cambiante a medio plazo, en el cual el 
envejecimiento y el incremento de las nece-
sidades complejas de salud en la población 
serán el paradigma asistencial predominante3, 
ponen de nuevo a la atención primaria en el 
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centro del proceso de la toma de decisiones 
en los pacientes con necesidades paliativas.

NECESIDADES PALIATIVAS  
EN LA COMUNIDAD

El 75% de la población en nuestro entorno 
morirá a causa de la progresión de una o 
varias condiciones crónicas evolutivas, y 
alrededor del 50% morirán en el domicilio 
o en residencias4.

En el proceso evolutivo de estas personas, 
el componente paliativo de las prácticas asis-
tenciales se produce de manera gradual, tal 
como puede observarse en la figura 21-1.

Como ya se ha explicado en el capítulo 9, 
Abordaje clínico del paciente con enfermeda
des y condiciones crónicas avanzadas, existe 
una primera transición en la cual las necesi-
dades paliativas tienen suficiente presencia 
e intensidad como para influir de manera 
determinante en la mirada clínica y en los 
planteamientos de tratamiento del paciente4,5.

FIGURA 21-1 Evolución del continuum de la cronicidad. (Departament de Salut. Programa de prevenció i 
atenció a la cronicitat. Guia per a la implementació territorial de projectes de millora en l’atenció a la complexitat. 
Barcelona: Generalitat de Catalunya; 2013.)

Cuadro 21-1 Elementos 
conceptuales de la atención 
primaria de salud
•	 Integral
•	 Integrada
•	 Continuada
•	 Permanente
•	 Activa
•	 Accesible
•	 Multidisciplinaria
•	 Comunitaria
•	 Participativa
•	 Programada
•	 Evaluable
•	 Docente
•	 Investigadora

Adaptado de Martín Zurro A, Cano Pérez JF. Manual de 
atención primaria. 1ª ed. Barcelona: Doyma; 1986.
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El 1-1,5% de la población ha cruzado el 
dintel de esta primera transición y, en conse-
cuencia, serán tributarios de un enfoque pro-
gresivamente paliativo en los planteamientos 
clínicos. Se estima que un 85% de las perso-
nas en esta situación residen en la comunidad 
y son atendidas fundamentalmente por equi-
pos de atención primaria. En este sentido, 
y como se comenta en el capítulo 20, las 
residencias geriátricas suponen un entorno 
comunitario donde las necesidades paliativas 
son en particular importantes6.

Diversos estudios realizados en cohortes 
poblacionales de nuestro entorno en situación 
de enfermedad crónica avanzada y necesida-
des paliativas7-9 muestran que:

•	 Se trata de pacientes atendidos funda-
mentalmente por equipos de atención 
primaria (EAP).

•	 Su patrón de morbilidad es muy varia-
do, con predominio de la demencia, la 
fragilidad y el cáncer, por encima de las 
enfermedades graves de órgano.

•	 La multimorbilidad es un patrón presente, 
pero no determinante en la evolución.

•	 Su probabilidad de ingresar en hospitales 
de agudos o recursos de atención inter-
media es muy superior a la del resto de 
la población.

•	 El pronóstico de vida es claramente li-
mitado y la mortalidad se concentra en 
1-2 años desde la identificación de la pri-
mera transición.

•	 La indicación de una orientación paliativa 
es hegemónica y la prevalencia de sínto-
mas insuficientemente atendidos es alta.

•	 A pesar de ser enfermos eminentemente 
atendidos por EAP, el número de profe-
sionales, de diversos estamentos y entor-
nos, que toman decisiones a lo largo del 
proceso evolutivo de estos pacientes es 
muy alto.

•	 A pesar de todo lo anterior, y salvo que 
el paciente esté en situación terminal, 
la sistemática asistencial que se aplica 
a estos pacientes difiere muy poco de la 
estandarizada por los protocolos al uso 
de atención primaria.

Obviamente, esta nueva visión comunitaria 
obliga a un replanteamiento de las relacio-

nes entre la atención primaria y la atención 
paliativa.

ATENCIÓN PALIATIVA 
Y ATENCIÓN PRIMARIA

En la cartera de servicios de la atención 
primaria se contempla una serie de compe-
tencias que tienen que ser desarrolladas por 
sus profesionales, y que en el caso de los 
cuidados paliativos se concretan en10:

1. Identificar los casos subsidiarios de pre-
cisar cuidados paliativos.

2. Realizar una valoración integral de ne-
cesidades del paciente y de su familia en 
todas las esferas. Elaboración de un plan 
de atención.

3. Seguimiento periódico y frecuente de 
estos casos.

4. Información, consejo y asesoramiento a 
los cuidadores del paciente.

5. Detección de elementos de complejidad 
y derivación hacia estructuras de apoyo 
sanitario o social de acuerdo con esa 
complejidad.

Sin embargo, la creciente tecnificación de 
la medicina y la falsa promesa de que «todo 
puede ser curado» en el medio hospitalario o 
en los entornos especializados han ido rele-
gando al médico de cabecera y a la atención 
primaria a un papel progresivamente secun-
dario. La identificación de personas con ne-
cesidades paliativas es escasa, sobre todo en 
aquellas con enfermedades no oncológicas. 
Aunque las razones no se han estudiado en 
profundidad, parece que, en cierta manera, 
podría influir el miedo a etiquetar condicio-
nes clínicas tan trascendentes como la de 
enfermedad avanzada, presencia de necesi-
dades paliativas o situación de enfermedad 
terminal, y a que estas etiquetas priven al 
paciente de los procedimientos diagnósticos 
y terapéuticos más avanzados, cayendo en un 
nihilismo injusto.

El tratamiento del paciente con necesida-
des paliativas requiere tiempo, y abre puertas 
asistenciales que el profesional de atención 
primaria no sabe si va a poder abordar. En 
la mayoría de las ocasiones el seguimiento 
se realiza a demanda del paciente o de la 
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familia, y se atiende de una forma reactiva, 
basando la actuación en el problema agudo 
que reclama la demanda. Así, los pacientes 
con necesidades paliativas y sus familias 
suelen desaparecer del radar de la atención 
una vez resuelto el problema agudo, y en 
ocasiones son derivados a otros recursos, 
independientemente de su complejidad, por 
no poder garantizar una continuidad de la 
cual antes la atención primaria hacía gala.

Por otra parte, el trabajo diario del mé-
dico y la enfermera de atención primaria ha 
ido creciendo en contenidos de todo tipo. 
Centrados en las labores de la consulta, la 
atención domiciliara queda relegada y las 
agendas la contemplan en número y dura-
ción extremadamente reducidos. En este 
sentido, con desigual desarrollo en las dis-
tintas comunidades autónomas han aparecido 
recursos domiciliarios que han ido ocupando 
el hueco asistencial dejado por la atención 
primaria. Bien desde estructuras hospitalarias 
(unidades de hospitalización a domicilio) o 
desde la propia comunidad (equipos de so-
porte)11, se desarrollan recursos orientados a 
evitar ingresos hospitalarios asumiendo una 
atención intermedia en el domicilio, en el 
primer caso, o a dar soporte a los EAP para 
que tengan más capacidad de atender a estos 
pacientes, en el segundo. De este modo, la 
atención a los pacientes y las familias deja 
de ser una responsabilidad exclusiva de los 
EAP, irrumpiendo otros recursos que añaden 
nuevos valores (continuidad 24 horas, tecni-
ficación, alta capacidad resolutiva, relación 
directa con el entorno hospitalario) que son 
especialmente apreciados por los usuarios. 
Esta tendencia, ya establecida, tiene sus 
consecuencias, que se pueden resumir en los 
cuatro puntos siguientes:

•	 Desprestigio y desmotivación de la aten-
ción primaria: es llamativo comprobar 
que muchos pacientes y familias ya no 
esperan que sea su EAP quien les atienda 
en situaciones de necesidad paliativa. En-
tienden perfectamente que sea su equipo 
de cabecera quien haga los informes, las 
recetas, los volantes para la ambulancia, 
etc. Pero ya han integrado que serán 
otros equipos los que les van a atender 
en ese momento tan complicado de sus 

procesos vitales. Por otra parte, algunos 
profesionales verán con buenos ojos que 
tal responsabilidad ya no recaiga sobre 
ellos, aduciendo falta de tiempo, falta de 
formación e incapacidad de garantizar un 
cuidado tan experto como el que pueden 
otorgar esos equipos.

•	 Pérdida de habilidades: los profesiona-
les que sí querrían atender estos casos 
ven reducido el número de ellos que les 
llegan. Por lo tanto, el trato esporádico 
acrecienta la desconfianza en las propias 
capacidades, y no es raro que acaben por 
no verse capaces de aplicar habilidades 
que antes ejercían.

•	 Interrupción de la longitudinalidad: 
renunciando a esta atención de los pa-
cientes paliativos se renuncia al acom-
pañamiento y el cuidado en una época 
trascendental del paciente y de sus fa-
miliares. El valor primarista clásico de 
la longitudinalidad queda abandonado 
en aras de la efectividad proporciona-
da por equipos expertos. El médico y 
la enfermera de familia desaparecen 
de ese momento crucial, y su papel en 
momentos posteriores, como el duelo, 
queda también seriamente mermado.

•	 Inequidad e ineficiencia: los equipos es-
pecializados comunitarios no aspiran a 
atender todos los casos de personas con 
necesidades paliativas. Su justificación 
suele ser la de tratar aquellos casos 
que por su complejidad precisan ser aten-
didos por un servicio con competencias 
más avanzadas, aun dando por supuesto 
que esto suponga un encarecimiento de 
la atención. Sin embargo, estos equipos 
son evaluados en general desde aspectos 
puramente cuantitativos y sin tener en 
cuenta la medición y la estadificación de 
esa complejidad. Por lo tanto, podemos 
encontrar personas con grandes com-
plejidades atendidas por sus EAP y otras 
sin esos factores de dificultad que son 
llevados por equipos específicos o de hos-
pitalización a domicilio.

No obstante, la nueva visión de la atención 
paliativa basada en la enfermedad avanzada 
puede cambiar de forma trascendental la po-
sición y el rol de los EAP. En primer lugar, 
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porque se produce un cambio radical tanto 
en la prevalencia como en los tiempos de 
atención que los pacientes requieren. Ya no se 
trata de atender unos tres pacientes por cupo 
(asumiendo listas de 1.500 personas) a lo 
largo de las últimas semanas o meses de vida, 
sino de un proceso que puede durar años y 
que afecta a una población mucho mayor, de 
15-25 pacientes de cupo. En estas circunstan-
cias, el EAP vuelve a ser trascendental en el 
seguimiento y el tratamiento de estos pacien-
tes. Los médicos y las enfermeras de familia 
ocupan la posición idónea para gestionar la 
planificación anticipada de decisiones y los 
planes de cuidados en este contexto, cuando 
la integralidad y la longitudinalidad vuelven 
a ganar peso frente a las capacidades de alta 
tecnificación que suponen la gran ventaja de 
los recursos especializados.

Sin duda, para la atención primaria de 
salud, la nueva visión de la atención paliativa 
supone un reto y una oportunidad. Al reto ya 
se está respondiendo: para los conocedores 
de la atención primaria no es ninguna sor-
presa descubrir que un grupo enorme y cada 
vez mayor de pacientes y familias saturan 
servicios que no resuelven sus necesidades 
y acumulan sufrimientos (descoordinaciones, 
iatrogenias, encarnizamientos, nihilismos, 
etc.) a los que no podemos acostumbrarnos.

La oportunidad se concreta en poder abor-
dar estos casos desde una visión integral, propia 
y característica de la atención primaria, donde 
el médico y la enfermera de familia vuelven a 
utilizar todas sus capacidades, recuperando una 
forma de trabajo que permite al paciente y a su 
familia cumplir su proyecto vital de la forma 
más autónoma y proactiva posible.

La atención paliativa centrada en la pro-
gresión de las enfermedades y las condicio-
nes de salud avanzadas obliga a un reposi-
cionamiento de los roles profesionales y de  
los recursos de la atención primaria, así 
como de su relación con el resto de los agentes  
sanitarios y sociales del territorio donde los 
pacientes son atendidos, de forma inevita-
blemente compartida e interactiva.

Esta relación puede desenvolverse bajo 
diversos modelos organizativos, que podrían 
sintetizarse de la siguiente manera, proba-
blemente simplista:

•	 Modelo sustitutivo: cuando en un pacien-
te predominan las necesidades paliativas, 
su atención se transfiere íntegramente a 
los equipos especializados comunitarios 
que operan en el territorio.

•	 Modelo colaborativo: los diversos agentes 
(primaria y especializados) de la comu-
nidad trabajan de manera integrada en la 
atención de los pacientes, distribuyendo 
roles y funciones basándose en la dis-
cusión de los casos y el establecimiento 
conjunto de objetivos.

•	 Modelo consultivo: los EAP asumen la 
gestión de los pacientes y los recursos 
especializados tienen únicamente función 
consultora y de soporte.

La adopción de uno u otro enfoque no debe-
ría llevarse a cabo según criterios ideológicos 
o de interés corporativo. Los pacientes con 
necesidades paliativas requieren un modelo 
impecable de atención, basado en el com-
promiso con la excelencia, y es de acuerdo 
con estos criterios y las potencialidades y tra-
diciones de cada entorno que debiera optarse 
por el enfoque más adecuado.

REDEFINIENDO EL MAPA 
COMPETENCIAL INDIVIDUAL

De hecho, la atención a los pacientes con si-
tuaciones de salud o enfermedades avanzadas 
no comporta grandes cambios en el perfil de 
competencias de los médicos y las enferme-
ras de familia, pero sí exige ser excelente en 
determinados ámbitos en comparación con 
las prestaciones asistenciales estándar.

Comentaremos a continuación algunas 
de las atribuciones críticas en este nuevo es-
cenario de prestaciones:

•	 Habilidades de comunicación: además 
de garantizar las condiciones básicas de 
un buen comunicador (modales, concen-
tración, empatía, respeto, cordialidad, 
asertividad) deben intensificarse nuevas 
capacidades en información, negociación 
y gestión de contextos personales difíciles 
y con pronóstico vital probablemente li-
mitado. La comunicación efectiva con el 
entorno del paciente y con los otros pro-
fesionales que intervienen en el proceso 
es igualmente relevante. En el capítulo 10, 
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La comunicación en los pacientes con 
enfermedad crónica avanzada se habla 
más concretamente de estos aspectos.

•	 Individualización y trabajo centrado en 
las necesidades: focalizado en la valora-
ción integral de las personas, de manera 
sistematizada, completa y centrada en la 
identificación pragmática de las necesi-
dades multidimensionales y los objetivos 
a perseguir, con un énfasis singular en las 
necesidades esenciales (espiritualidad, 
dignidad, autonomía, afecto y esperanza)13.

•	 Personalización y trabajo centrado en las 
preferencias: estableciendo los valores 
de la persona y revisando sus opiniones, 
dudas, expectativas, temores y esperanzas 
a corto, medio y largo plazo, desde una 
visión evolutiva y mediante un proceso de 
planificación de decisiones anticipadas 
que ha de permitir establecer la opcio-
nes del paciente en términos genéricos y 
frente a escenarios evolutivos específicos 
y previsibles.

•	 Gestión de caso: capacidad para estable-
cer planes de atención y de cuidados 
que reflejen las acciones proactivas y 
reactivas más adecuada, lo cual supon-
dría establecer, con la máxima precisión 
aconsejable, el qué, el cuándo, el cómo y 
el quién de los procesos de seguimiento, 
atención de crisis y reevaluación del caso.

•	 Prácticas avanzadas: incorporando las 
habilidades clínicas apropiadas para el 
tratamiento de síntomas de difícil con-
trol, la toma de decisiones en entornos de 
incertidumbre y la aplicación de técnicas, 
instrumentaciones y terapias de uso no 
convencional en la cartera de servicios de 
la atención primaria, siendo estas prácti-
cas de aplicación preferente en entornos 
domiciliarios y residenciales.

•	 Nuevos perfiles clínicos: con un nivel 
competencial óptimo para atender a los 
pacientes desde una visión geriátrica, 
en contexto residencial, personas con 
discapacidad física o intelectual, pro-
blemas complejos de multimorbilidad o 
problemas clínicos de baja prevalencia 
o asociados a patología mental.

•	 Doble visión sanitaria y social: con ca-
pacidad para gestionar clínicamente y 

de manera colaborativa el componente 
social y comunitario de los pacientes, 
relacionándose efectivamente con los 
agentes no sanitarios del entorno.

•	 Adecuación de la toma de decisiones: 
aprendiendo a dejar de hacer, a dejar de 
prescribir y a dejar de curar, para reapren-
der a acompañar, a cuidar y a consolar.

REDISEÑANDO LOS EQUIPOS 
DE ATENCIÓN PRIMARIA

La ambición natural de los profesionales de 
la atención primaria se basa en hacerlo todo, 
a todos los pacientes y durante todo el peri-
plo vital. Obviamente, esta ambición resulta 
quimérica. La nueva epidemiologia impone 
a los profesionales una visión realista de su 
potencial individual, a la vez que acentúa 
la importancia del equipo como soporte in-
mediato de las limitaciones de la capacidad 
particular. El envejecimiento, la multimor-
bilidad, la complejidad, la brecha social y 
el incremento de las condiciones de salud 
avanzadas y con componente paliativo es-
tresan enormemente el marco de actuación 
convencional de los EAP, especialmente en 
las predicciones sociales a medio plazo14.

Con toda probabilidad, los EAP deben 
reconsiderar en profundidad su organización 
para poder sobrevivir a las exigencias epide-
miológicas que se acercan, que afectaran de 
manera particular al modelo de atención a los 
pacientes con necesidades de salud más com-
plejas y con mayor componente paliativo. 
Algunas premisas de este ámbito de replan-
teamiento funcional de los EAP podrían ser 
las siguientes:

•	 Reconsideración del marco evaluativo: 
los conjuntos de indicadores y cuadros 
de mando de los EAP tradicionalmente 
se han centrado en el buen control de los 
factores de riesgo, las mejores prácticas 
preventivas y la calidad de la prescripción 
de fármacos. Nuevas propuestas evaluati-
vas15,16 amplían la mirada evaluativa hacia 
un más amplio paquete de indicadores 
relacionados con los resultados de salud 
(con especial énfasis en aquellos rela-
cionados con las hospitalizaciones y la 



187Capítulo | 21  Reflexiones y nuevos enfoques de la atención primaria en el cuidado…
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.

mortalidad), el coste de los servicios (ase-
gurando la sostenibilidad y la solvencia 
de la prestación) y la percepción de los 
cuidados por parte de los pacientes y sus 
familias (como los PROM [patient repor
ted outcome measures], de importancia 
capital en la atención paliativa). Una 
nueva y más amplia mirada del impacto 
de los EAP sobre la salud de la población 
llevará a replantear la manera en que 
prestan servicios, en tanto que permitirá 
observar vacíos de calidad, sobre todo en 
ámbitos de atención relacionados con la 
complejidad clínica.

•	 Dejar de hacer y hacer diferente: la aten-
ción a los pacientes complejos requiere 
unas habilidades y un tiempo que la ac-
tual congestión asistencial impide. Una 
mirada crítica sobre la actividad diaria 
que los EAP desempeñan permite iden-
tificar muchas actuaciones que podrían 
ser evitables (por reiterativas, inefectivas, 
innecesarias, insustanciales o delegables 
a otros ámbitos asistenciales o al propio 
paciente). Descongestionar el día a día 
de los EAP mediante la progresiva elimi-
nación de los ámbitos de actuación pres-
cindibles permitiría disponer de nuevos 
espacios y tiempos para dedicarlos a los 
pacientes más necesitados de atención.

•	 La relación no presencial: las nuevas 
tecnologías proporcionan una cantidad 
nada despreciable de utilidades de comu-
nicación que pueden permitir la relación 
remota (sincrónica o asincrónica) entre 
profesionales y entre éstos y los pacientes 
que atienden. Estas nuevas formas de co-
nectividad (optimizando las prestaciones 
de telefonía, de mensajería electrónica, de 
plataformas de interacción, de Internet, 
etc.), a la vez que permiten aligerar la carga 
asistencial directa, amplían las oportunida-
des de relación y gestión clínica.

•	 Políticas de equipo comunes: la es-
tandarización y la protocolización de 
la atención ha sido, probablemente, el 
instrumento más efectivo de mejora en 
los resultados de los EAP. En el mis-
mo sentido, establecer y compartir es-
trategias de identificación y atención de 
los pacientes con necesidades paliativas 

redundará directamente en la generación 
de una nueva cultura asistencial y de nue-
vos procedimientos que vayan más allá 
de las apetencias personales ocasionales 
para la atención de los pacientes más 
complejos.

•	 Creación de ámbitos expertos: los pacien-
tes con necesidades complejas de salud 
o de tipo paliativo requieren un nivel de 
excelencia que no todos los profesionales 
pueden o desean poseer. Ante esta situa-
ción, tendría todo el sentido concentrar 
las mejores prácticas en un grupo re-
ducido de profesionales del equipo que 
pudieran actuar como consultores o como 
ejecutores de práctica avanzadas.

•	 Gestión de casos: este concepto es in-
trínsecamente ambiguo y de manera 
habitual se ha usado con determinadas 
connotaciones que impiden constatar 
cómo la función gestora permite una serie 
de prestaciones altamente apreciables, 
más allá del debate sobre cuál debe ser 
el estamento profesional que asuma tal 
función. Los pacientes con necesidades 
paliativas son muy interactivos y están 
constantemente transitando por los sis-
temas de salud y sociales. Este contexto 
de hiperconsumo de servicios los hace 
particularmente vulnerables a situaciones 
de inseguridad, iatrogenia, inefectividad, 
omisión práctica, pérdida administrativa 
o priorización inadecuada. Una apropiada 
gestión de casos permite minimizar estos 
riesgos, de la misma manera que opti-
miza el potencial positivo de las buenas 
práctica colaborativas e integradoras17. 
En el capítulo 22, Gestión de casos, se 
habla con más detalle de este tema.

•	 Continuidad asistencial: los horarios es-
tándar de los profesionales no llegan a 
cubrir el 20% de la vida de un paciente, 
de la misma manera que los horarios es-
tándar de un EAP llegan a cubrir el 50%. 
Así, el EAP puede, como mínimo, doblar 
el tiempo de atención que un profesional 
aislado puede ofrecer. Políticas de conti-
nuidad asistencial en el seno del equipo, 
que permitieran prolongar las directrices 
de buenas prácticas propuestas por los 
profesionales de referencia, aumentarían 
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más del doble la posibilidad de que el 
paciente pudiera ser atendido con las 
mejores prácticas en caso de crisis o de 
necesidad de seguimiento proactivo. En 
este sentido, deberían potenciarse los ca-
nales de comunicación y de transferencia 
de información sobre casos complejos 
entre miembros de un mismo equipo. La 
generalización de las historias clínicas 
electrónicas permite asumir este reto con 
un mínimo esfuerzo.

REDEFINIENDO LAS RELACIONES 
DE BASE TERRITORIAL

Los pacientes tributarios de una atención 
paliativa están en la comunidad y habitual-
mente son atendidos por diversos agentes 
sanitarios y sociales; que la relación entre 
éstos sea colaborativa, solidaria, congruente 
y constructiva redundará en el bien de la 
persona enferma y su familia.

Los diversos agentes que intervienen en 
el proceso de atención suelen compartir un 
ámbito geográfico y de relaciones funcio-
nales común: el territorio. En este sentido, 
mejorar activamente los criterios y circuitos 
con que los agentes del territorio operan y 
colaboran es un elemento crítico en el proce-
so de mejora de la atención de los pacientes 
paliativos.

Revisaremos a continuación algunos 
elementos importantes de este proceso de 
mejora en clave territorial:

•	 Acceso a la identificación (marcaje) y 
a los planes de atención: el hecho de 
que cualquier profesional del territorio, 
en cualquier momento y lugar, pueda 
conocer que el paciente que está aten-
diendo es una persona con necesidades 
complejas de salud y tributaria de un en-
foque clínico con componente paliativo, 
repercute positivamente en el enfoque 
clínico que se aplicará, tanto en términos 
de adecuación y proporcionalidad de la 
toma de decisiones como de la aproxi-
mación humana que se aplique. Esto es-
pecialmente es así cuando concurren dos 
situaciones adicionales:
•	 Los profesionales del territorio com-

parten una comprensión apropiada de 

lo que significa una visión progresiva y 
no dicotómica de la atención paliativa, 
de manera que no nieguen opciones 
curativas que el paciente pudiera ne-
cesitar.

•	 La identificación sistémica del pacien-
te como tributario de un enfoque con 
componente paliativo se asocia a la 
provisión de un plan de intervención 
accesible que facilite la mejor toma 
de decisiones por parte de terceros. En 
este sentido, ciertos consensos profe-
sionales18 afirman que la información 
básica a compartir debería centrarse 
en la provisión de datos fehacientes y 
actualizados sobre:
– La estructura cuidadora del paciente.
– Los problemas activos y los condi-

cionantes de salud más importantes.
– El plan terapéutico que se sigue.
– La previsión de posibles escenarios 

de crisis asociada a recomendacio-
nes de actuación.

– La descripción básica de los ele-
mentos de planificación de decisio-
nes anticipadas.

•	 Garantías 7 × 24: la probabilidad de que 
un paciente sea atendido en caso de crisis 
por un profesional distinto a su médico 
de cabecera puede ser superior al 70%8. 
En este sentido, los agentes del territorio 
deberían garantizar que, sea cual fuere el 
momento en que la agudización se produ-
jera, 7 días a la semana y 24 horas al día, 
cualquier agente sea capaz de tomar la 
decisión y proporcionar el mejor cuidado, 
según las necesidades y preferencias de 
cada persona. Un esquema de las garan-
tías 7 × 24 podría ser el que se muestra 
en el cuadro 21-219.

•	 Atención a las transiciones: cuando las 
altas hospitalarias están bien ejecutadas 
y los miembros del personal del hospital 
proporcionan información sanitaria opor-
tuna, anticipada, inteligible y precisa a los 
referentes comunitarios, a los pacientes 
y a sus cuidadores, pueden mejorarse los 
resultados de salud (evitando iatrogenia, 
reingresos e incluso mortalidad asociada 
al alta), disminuir los gastos de atención y  
mejorar la percepción de la atención.  
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Cuadro 21-2 Principios y garantías 7 × 24
Principio 1
El territorio ha de garantizar la respuesta asis-
tencial a cualquier hora del día, cualquier día 
de la semana.
•	 ¿Qué franjas horarias de atención pueden 

establecerse en el territorio y qué pacto te-
rritorial se ha establecido con respecto a 
los dispositivos asistenciales que prestan 
atención en cada una de estas franjas?

Principio 2
En caso de descompensación/crisis/agudiza-
ción inesperadas, todas las personas recibirán 
atención de calidad a cualquier hora del día, 
cualquier día de la semana.

•	 En caso de crisis, en cada franja horaria y 
en función de la gravedad de la situación, 
¿cuál es la manera adecuada de activar la 
atención y cuál es la respuesta óptima por 
parte de cada dispositivo?

•	 ¿Cómo se coordinarán los dispositivos y 
se garantizará una respuesta de calidad 
cuando en el proceso intervienen diversos 
agentes?

•	 ¿Cómo se coordinará y garantizará una res-
puesta de calidad cuando la persona active 
un dispositivo «no adecuado»?

•	 ¿Cómo se establece la garantía de los equi-
pos de atención primaria (EAP) de hacer 
la recepción y ofrecer atención a las crisis 
dentro del horario de funcionamiento del 
centro de salud, incluyendo una línea per-
manente de recepción de avisos internos y 
desde 061?

•	 ¿Cómo se coordinará y asegurará una 
buena respuesta a las crisis fuera de horas 
cuando el paciente es atendido por dis-
positivos de perfil PADES (programa de 
atención domiciliaria y equipos de soporte), 
hospitalización domiciliaria u hospitales de 
día?

•	 ¿Qué respuesta pueden ofrecer los servicios 
sociales del territorio a las necesidades so-
ciales urgentes que aparezcan fuera de 
horas?

Principio 3
En caso de que la persona necesite un se-
guimiento proactivo fuera de los horarios de 
atención del equipo de referencia, los dis-
positivos territoriales deben ser capaces de 
dar respuesta.

•	 ¿Cómo se responderá fuera del horario de 
los equipos de referencia a las necesidades 
de atención programada o planificada que 
estos equipos hayan previsto?

Principio 4
La atención a las transiciones debe ser exce-
lente, independientemente del día y la hora en 
que éstas se produzcan.
•	 ¿Qué circuito territorial entre agentes se 

articulará para el seguimiento programado 
fuera de horas propuesto por cualquier 
agente que ha atendido a la persona, no 
siendo éste el equipo de referencia? (Por 
ejemplo: pacientes visitados por un disposi-
tivo que no es el EAP referente y este dis-
positivo indica un plan de seguimiento en 
franjas horarias en que los centros de salud 
están cerrados, o pacientes dados de alta 
fuera de los horarios de los profesionales 
de referencia.)

Principio 5
Todos los dispositivos harán una gestión de la 
información excelente.

•	 ¿Cómo garantizar que todos los dispositivos 
hagan uso de los sistemas de información 
clínica compartida?

•	 ¿Cómo garantizar que todos los procesos de 
atención (presencial y no presencial) sean 
documentados en la historia clínica del dis-
positivo que ha atendido a la persona?

•	 ¿Qué alarmas se implantarán de manera 
efectiva para los profesionales de referen-
cia, informando de una atención que se ha 
llevado a cabo fuera de horas?

Principio 6
Los profesionales y los pacientes deben tener 
la posibilidad de acceso no presencial.

•	 ¿Cómo se garantizará, para cada franja ho-
raria, que un profesional pueda contactar 
(por teléfono o por mensajería segura) con 
un compañero de cualquier otro dispositi-
vo? (Por ejemplo: consulta desde atención 
primaria o continuada para comentar un 
caso en urgencias del hospital.)

•	 ¿Cómo se garantizará, para cada franja 
horaria, que una persona pueda contactar 
cualquier dispositivo, por teléfono y mediante 
líneas específicas, a fin de comentar cualquier 
acontecimiento relacionado con su caso?
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Esto es especialmente así en situaciones 
de alto riesgo al alta, como son20:
•	 Medicaciones con administración o 

posología compleja.
•	 Situaciones de polifarmacia.
•	 Patología mental concurrente.
•	 Enfermedades de base graves.
•	 Nivel de alfabetización sanitaria insu-

ficiente.
•	 Estructura cuidadora frágil.
•	 Ingresos previos habituales.
•	 Pacientes con necesidades paliativas

•	 Gestión de casos en clave territorial: la 
minimización de riesgos relacionados 
con las transiciones mejora con la im-
plementación de enlaces efectivos entre 
las estructuras de continuidad asistencial 
de los hospitales y las de gestión de ca-
sos de la comunidad.

•	 Comunicación entre profesionales: cabe 
recordar que la mayoría de los proble-
mas que los profesionales de la atención 
primaria pueden tener en el tratamiento 
de los pacientes que requieren cuidados 
paliativos pueden resolverse mediante 
estrategias de comunicación remota (te-
lefónica o por mensajería segura) entre 
profesionales del territorio.

•	 Alternativas asistenciales a la hospitali-
zación: en la medida en que el territorio 
disponga de dispositivos compartidos de 

atención intermedia con acceso directo 
desde la atención primaria (unidades de 
subagudos, convalecencia, hospitaliza-
ción domiciliaria, hospitales de día, etc.) 
se amplía enormemente el abanico de 
prestaciones más allá de la hospitaliza-
ción convencional, con las repercusiones 
en positivo que ello tiene en términos de 
efectividad, eficiencia y satisfacción.

IDENTIFICACIÓN DE CASOS 
Y MARCAJE DE PACIENTES

La identificación de pacientes con necesi-
dades paliativas la pueden llevar a cabo los 
médicos o las enfermeras que atienden a 
los pacientes y que tienen un conocimiento lo 
bastante profundo del caso. Preferiblemente 
debe hacerse de forma multidisciplinaria, 
basada en criterios clínicos sólidos12.

La identificación de los pacientes puede 
realizarse de manera transversal (cribado 
basado en cupos) o casual (cribado basado 
en personas).

Identificación transversal

Este proceso puede iniciarse sobre una lis-
ta previa de personas en situación de com-
plejidad o enfermedad avanzada. Esta lista 
se confecciona mediante la combinación de 

Principio 7
Todas las personas deben conocer la manera 
de activar la atención a cualquier hora del día 
y cualquier día de la semana.

•	 ¿Qué plan de comunicación se hará a los 
pacientes y cómo se prevé implemen-
tarlo?

•	 ¿Qué guía informativa ofrecerá a los pa-
cientes, con visión territorial, sobre los cri-
terios de uso y de activación de la atención 
7 × 24?

Principio 8
Todos los profesionales deben tener conoci-
miento adecuado sobre la gestión 7 × 24 de 
su territorio.

•	 ¿Qué plan de comunicación se hará a los 
profesionales sobre los dispositivos dis-
ponibles y los correspondientes criterios 
de acceso?

•	 ¿Qué formación se dará a los profesionales 
sobre el modelo de atención? (Identifica-
ción de casos, gestión de planes de inter-
vención, acceso a información compartida, 
respuesta ajustada a directivas personales.)

Principio 9
Todos los dispositivos del territorio se compro-
meten a cumplir el pacto de atención 7 × 24.
•	 ¿Cuál es el compromiso de cada dispositivo 

en cuanto a accesibilidad y tiempo de res-
puesta a la demanda?

Cuadro 21-2 Principios y garantías 7 × 24 (cont.)
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diversas estrategias (que cada equipo puede 
adaptar según convenga):

•	 Listado memorístico por parte de los 
diferentes profesionales para identificar 
pacientes crónicos con especial afecta-
ción.

•	 Listado basado en sistemas de estratifi-
cación o predicción de riesgo.

•	 Otros listados complementarios (por 
patologías, pacientes en atención domi-
ciliaria, pacientes valorados por equipos 
paliativos especializados, etc.).

•	 Otros mecanismos de identificación: 
multiingreso, gran fragilidad, polifarma-
cia, alta dependencia, alta demanda de 
servicios o intervenciones.

Basándose en estos listados se consensuan 
multidisciplinariamente las personas con 
mayor afectación de salud, a las cuales se les 
aplica el instrumento NECPAL. Este sistema 
podría cubrir, de manera sensible y válida, 
más del 80% de la prevalencia de pacientes 
que requieren atención paliativa de la comu-
nidad. Según la disponibilidad de cada cen-
tro, la estrategia de identificación transversal 
puede revisarse y actualizarse dos a cuatro 
veces el año.

Identificación casual

Es una estrategia de identificación puntual 
e individual, aplicando el instrumento 
NECPAL a pacientes con complejidad clí-
nica después de:

•	 Crisis o nuevos diagnósticos de enferme-
dades graves.

•	 Altas hospitalarias o de centros sociosa-
nitarios.

•	 Nuevas adscripciones a un contingente 
de EAP.

•	 Actualización de listados de estratifica-
ción.

Finalmente, cabe comentar que es importan-
te tener en cuenta que la aplicación del ins-
trumento NECPAL CCOMS-ICO© se tiene 
que hacer completa. Aunque la identificación 
se base fundamentalmente en la respuesta a 
la pregunta sorpresa, son el resto de los ítems 
del instrumento los que dan solidez clínica a 

la percepción de necesidades paliativas que 
una persona puede presentar. Se considera 
NECPAL+ el paciente que presenta respues-
ta negativa a la pregunta sorpresa con la pre-
sencia de cualquier otro criterio adicional.

Codificación y registro

Una vez identificado el caso, hacerlo visi-
ble en entornos compartidos y seguros de 
información permitirá que el conjunto de los 
profesionales con privilegio de acceso pueda 
conocer la condición paliativa de la persona y 
adaptar mucho mejor la toma de decisiones a 
las necesidades y preferencias de ésta.

PLANIFICACIÓN DE DECISIONES 
ANTICIPADAS

En el capítulo 11 se trata ampliamente la pla-
nificación de decisiones anticipadas (PDA), 
y por ello aquí no vamos a incidir específica-
mente en ella. No obstante, conviene señalar 
que la PDA es un proceso clave en la atención 
de los pacientes con necesidades paliativas en 
atención primaria, no sólo porque es un pro-
ceso deliberativo imprescindible para la toma 
de decisiones personalizada que requieren es-
tas personas, sino porque es percibida como 
un tema limitante por parte de los médicos y 
enfermeras de familia. Problemas de agenda, 
de formación, de hábito y de comprensión de 
la centralidad de la PDA en la toma de de-
cisiones hacen que sea un ámbito deficitario 
en la práctica asistencial.

En este sentido, recientes estudios cualita-
tivos basados en grupos focales con pacientes 
de nuestro entorno cultural21 indican que la 
mayoría de los pacientes desean abordar 
la PDA, hacerlo en fases de estabilidad de la 
enfermedad de base, iniciar el proceso de 
diálogo unos 3-5 años antes de la previsión 
de final de vida y que, en este proceso de 
diálogo, quieren ser ellos quienes elijan al 
interlocutor.

PRÁCTICAS COMPARTIDAS

El último punto comentado sobre la PDA, 
elegir al interlocutor, coincide con otra 
evidencia derivada de las experiencias 
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cualitativas: los pacientes desean que los 
diferentes profesionales que les atienden 
trabajen colaborativamente, con liderazgos 
referentes pero casi nunca hegemónicos. 
En consecuencia, los profesionales de la 
atención primaria (y los del resto del sis-
tema) deberían ser capaces de tener buenas 
prácticas compartidas, en las cuales las de-
cisiones y las intervenciones asistenciales 
se generen de forma solidaria, generosa, 
altruista y centrada en el paciente (no en 
otros intereses) por parte de todos aquellos 
que intervienen.

MODELOS COLABORATIVOS  
CON SERVICIOS SOCIALES

En una parte importante, probablemente ma-
yoritaria, de las personas con condiciones y 
enfermedades avanzadas y necesidades palia-
tivas concurren situaciones sociales adversas. 
En consecuencia, el trabajo compartido con 
los profesionales de los servicios sociales 
suele ser imprescindible para manejar las 
necesidades sociales, complejas en términos 
de suficiencia económica, relacionadas con 
problemas de carácter instrumental o técnico, 
o con la dependencia.

Los elementos clave de las estrategias 
colaborativas entre los servicios de salud y 
sanitarios podrían ser las políticas de identi-
ficación de casos diana, las estrategias con-
juntas de planificación y gestión de caso, y 
la compartición de sistemas de registro y de 
marcos evaluativos. En el contexto interna-
cional, la integración social y sanitaria es la 
base de la sostenibilidad y de la efectividad 
de la atención a los pacientes con necesidades 
sociales y sanitarias concurrentes, lo cual 
incluye a las personas que requieren cuidados 
paliativos22.

ATENCIÓN PALIATIVA  
EN EL ENTORNO RESIDENCIAL

Casi una cuarta parte de los usuarios del 
entorno residencial tiene necesidades pa-
liativas predominantes23 y presentan unas 
tasas de mortalidad acumulada anual altas, 
claramente superiores a las de los pacientes 
comunitarios no institucionalizados.

De hecho, en la actualidad el criterio pre-
dominante de ingreso en estas instituciones 
es padecer problemas de salud avanzados 
(con frecuencia demencia) que impiden 
la provisión de cuidados adecuados en el 
entorno domiciliario convencional. Este  
hecho, de prevalencia progresiva en los 
últimos años, cambia de manera radical el 
modelo de atención a la salud en los cen-
tros de acogimiento residencial, lo cual lleva 
a replantear un nuevo modelo que defina, 
adapte y actualice:

•	 Las buenas prácticas preventivas en este 
entorno.

•	 La protocolización de actividades que 
deben llevarse a cabo, incluyendo aque-
llas relacionadas con las buenas prác-
ticas paliativas (desde la enfermedad 
avanzada hasta la situación de últimos 
días).

•	 La atención integral centrada en las 
necesidades y las preferencias de los 
pacientes, incluyendo la PDA.

•	 Las propuestas de relación y de conti
nuum asistencial entre el centro residen-
cial y el entorno comunitario y los recur-
sos asistenciales (sociales y sanitarios) 
que éste incluye.

ATENCIÓN AL FINAL  
DE LA VIDA Y AL DUELO

En la medida en que las estructuras «prima-
ristas» se comprometan con la atención a 
las necesidades paliativas de los pacientes, 
su implicación a lo largo de todo el proceso 
evolutivo tiene la oportunidad de ampliarse 
hasta llegar a liderar el proceso de atención 
al final de la vida. Pequeños cambios en las 
estrategias formativas y organizativas de los 
EAP pueden permitir un incremento nota-
ble en la probabilidad de que un paciente 
muera en casa en condiciones óptimas de 
atención24.

Con la misma lógica, la oportunidad 
de los EAP para identificar y manejar el 
duelo patológico se vería incrementada, 
especialmente en la medida en que la in-
tegración con el entorno social también 
prospere.
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DILEMAS ÉTICOS 
EN LA ATENCIÓN PALIATIVA 
COMUNITARIA

Una atención paliativa centrada en la progre-
sión de las condiciones de salud avanzadas 
incrementa la visibilidad de ciertos conflictos 
de matiz ético que se manifiestan de manera 
singular en la atención primaria. Muchos de 
estos debates han sido analizados reciente-
mente por el Comité de Bioética de Cataluña. 
Algunas de sus aportaciones se resumen a 
continuación25. El debate se comenta más 
ampliamente en el capítulo 17, dedicado a los 
aspectos éticos de la identificación de perso-
nas con enfermedades crónicas avanzadas.

El estigma y el riesgo iatrogénico 
de la identificación

Mejorar la identificación de personas con 
complejidad es clínicamente equivalente a 
establecer o registrar cualquier otro diagnós-
tico de manejo difícil. Lo que se pretende 
al identificar es determinar necesidades no 
cubiertas y aumentar el apoyo y la atención 
al paciente. La identificación, pues, debe con-
llevar la inclusión progresiva de un plan de 
cuidados y una PDA. Para evitar malas inter-
pretaciones derivadas de la identificación, 
siempre posibles en determinadas situaciones 
como son las derivaciones al hospital, deberá 
enfatizarse el propósito concreto y alertar de 
no confundirlo con limitaciones prematuras. 
En relación a la posible estigmatización que 
pueda limitar o reducir la probabilidad de 
tratamientos curativos o de servicio, debe 
tenerse en consideración que cualquier pro-
tocolo de atención paliativa debe empezar por 
recordar que se trata de ayudar sin prejuicios 
a un enfermo, y por tanto debe pactarse cada 
actuación o abstención con él, sin que la ayu-
da quede obligadamente supeditada a un plan 
preconcebido y pueda siempre ser revisada y 
reconducible. Hay que incorporar al paciente, 
y en su caso a la familia o los cuidadores, en 
el proceso de la toma de decisiones anticipa-
das y también de las puntuales. Asimismo, 
hay que informarle de las posibilidades que 
se van presentando, quizás no previstas, pero 
quizás entonces preferibles.

La información al paciente y su 
participación en la toma de decisiones

La información debe seguir los mismos re-
quisitos y consideraciones éticas que las de 
cualquier diagnóstico clínico que incluya la 
historia clínica, teniendo en cuenta las im-
plicaciones derivadas de recibir esta identi-
ficación. Hay que abrir un proceso gradual y 
reflexivo de información y comunicación, con 
preguntas abiertas y promoviendo las decisio-
nes compartidas. El primer ámbito a trabajar 
con el paciente (o en su caso con la familia o 
los cuidadores) es sobre el diagnóstico de su 
situación de vulnerabilidad y de la necesidad 
de incluirlo en un modelo de atención que ga-
rantice las medidas de personalización, apoyo 
y protección. Se puede posponer la informa-
ción relacionada con el pronóstico vital, si no 
ha habido un proceso de aceptación de la enfer-
medad o si provoca negativismo o miedo exce-
sivo. Como norma general, la participación del 
paciente debe promoverse en todo momento, 
en especial ante decisiones sensibles como al 
establecer las preferencias del entorno donde 
desea ser atendido, las decisiones relacionadas 
con la adecuación de los planes terapéuticos 
o la delegación de decisiones cuando ésta se 
prevea necesaria.

CONCLUSIONES 
Y RECOMENDACIONES

El reto epidemiológico de los próximos años 
acrecentará de manera aún más significativa 
la prevalencia de personas con necesidades 
paliativas en la comunidad. En este contexto, 
y atendiendo a que dicho reto se producirá 
fundamentalmente en el entorno comunitario, 
la atención primaria ocupa un lugar central en 
las futuras estrategias de atención paliativa. 
Ocupar tal lugar no supone otra cosa que 
recuperar las esencias «primaristas» cen-
tradas en la atención personalizada, el com-
promiso comunitario, la visión integral de la 
práctica asistencial y la voluntad colaborativa 
con el entorno. No obstante, esto exigirá un 
profundo replanteamiento de los roles, las 
capacitaciones y los sistemas organizativos 
consolidado por los profesionales y los EAP 
en las últimas dos décadas.
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Capítulo 22

Gestión de casos

Anna Formiguera Macià, Marta Ferrer Solà

INTRODUCCIÓN

Los cambios demográficos producidos en 
nuestra sociedad, similares a los del resto 
de los países occidentales, conducen a una 
reestructuración de los sistemas sanitarios 
con políticas orientadas hacia la atención a 
la cronicidad, para dar respuesta a las nuevas 
necesidades de los usuarios de mayor com-
plejidad.

El aumento de la esperanza de vida, las 
mejoras en salud pública y en la atención 
sanitaria, así como la adopción de determina-
dos estilos de vida, han hecho que el patrón 
epidemiológico dominante sean las enferme-
dades crónicas. Los modelos convencionales 
de atención, basados en los procesos agudos, 
no son suficientes para dar respuesta a esta 
realidad. A esto debemos sumar los costes 
económicos derivados de un mayor uso de 
los recursos y servicios sanitarios en atención 
primaria, servicios de urgencias u hospita-
lizaciones. El mayor gasto se concentra en 
el ámbito hospitalario y básicamente viene 
condicionado por las estancias más prolon-
gadas, el uso de la tecnología médica o la 
mala utilización de los servicios en general1.

En el año 2005, la Organización Mun-
dial de la Salud (OMS) publicó un docu-
mento de referencia, Preventing Chronic 
Diseases, a vital investment, que instaba a 
que los sistemas de salud en todo el mundo 
diseñaran y establecieran estrategias adecua-
das con medidas eficaces para hacer frente 

al desafío de la cronicidad, reorientando sus 
sistemas de atención2.

Frente a estos cambios se han desarro-
llado varios modelos y programas para la 
atención al paciente crónico en situación de 
complejidad, entre los que destaca la gestión 
de casos como una de las modalidades más 
empleadas.

Actualmente no se dispone de una defini-
ción consensuada de «gestión de casos». La 
investigación ha estado más centrada en des-
cribir los diferentes modelos y experiencias. 
Esto ha podido dificultar las condiciones para 
su desarrollo, comparación y evaluación3.

El término case management, traducido 
por «gestión de casos», como lo conocemos 
hoy en día, surge en Estados Unidos en la 
década de 1970, entendiéndose como el 
«proceso de colaboración mediante el que 
se valoran, planifican, aplican, coordinan, 
monitorizan y evalúan las opciones y ser-
vicios necesarios para satisfacer las necesi-
dades de salud de una persona, articulando 
la comunicación y los recursos disponibles 
para promover resultados de calidad y coste-
efectivos».

En un principio la gestión se aplicaba 
a los casos de salud mental tras la desins-
titucionalización de estos pacientes en las 
décadas de 1950 y 1960, para hacer frente a 
las nuevas necesidades. Posteriormente tuvo 
una fuerte propagación en el medio hospitala-
rio, donde la consolidación de los sistemas de 
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pago prospectivo generó mucha presión para 
reducir costes. Estos modelos, denominados 
por Ethridge within the walls (intramuros), 
estaban centrados en agilizar los procesos 
de hospitalización en situaciones complejas 
y en la planificación del alta. La enfermera 
Karen Zander contribuyó en el avance de la 
gestión en este entorno.

En otro orden aparecen los modelos de 
gestión denominados beyond the walls (ex-
tramuros), desarrollados en el ámbito comu-
nitario para dar respuesta a las necesidades 
de los pacientes complejos en este marco. 
Las actividades se centran en la evaluación 
del paciente y en la coordinación y la inter-
mediación de los diferentes niveles3.

Las estrategias de gestión de casos tienen 
en común la orientación a la mejora de la ca-
lidad y la contención de costes en la atención.

La gestión supone una reestructuración en 
los equipos de salud para prevenir interven-
ciones innecesarias y evitar la duplicación y 
la fragmentación en la atención. Se pretende 
evitar el problema de las transiciones entre ni-
veles, en las que cada nuevo equipo que atiende 
el paciente crea un nuevo plan de cuidados.

Los elementos fundamentales de este 
proceso son la valoración integral, la pla-
nificación, el asesoramiento, la gestión de 
los recursos disponibles y el enlace entre 
usuarios y servicios.

La coordinación de los servicios para 
garantizar la continuidad asistencial es uno 
de los pilares de los modelos de gestión de 
casos. Así, la relación entre los niveles asis-
tenciales es fundamental en el proceso de 
atención.

La gestión de casos se desarrolla dentro 
de modelos de atención a pacientes cróni-
cos. El referente principal de estos modelos 
es el Chronic care model desarrollado por 
Edward Wagner y su equipo4 en Estados 
Unidos en 1998, tal como se observa en la 
figura 22-1. Describe tres elementos básicos 
que se superponen: la comunidad, el sistema 
sanitario y el paciente; y se basa en el desa-
rrollo de seis elementos que se consideran 
fundamentales para la atención óptima a los 
pacientes crónicos:

•	 La movilización de recursos comunita-
rios para atender a las necesidades de los 
pacientes.

•	 La organización de la atención sanita-
ria: crear una cultura, una organización 
y unos mecanismos que promuevan la 
calidad de vida.

•	 El apoyo al autocuidado: preparar a los 
pacientes para que puedan gestionar su 
enfermedad y sus cuidados.

•	 El apoyo en la toma de decisiones.
•	 El diseño de la provisión de servicios.

FIGURA 22-1 Modelo de atención a pacientes crónicos adaptado de Edward Wagner.
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•	 El desarrollo de sistemas de información 
clínica: organizar la información del pacien-
te para poder compartir con proveedores 
y profesionales, y así facilitar un cuidado 
eficiente y efectivo.

Este modelo pretende conseguir pacientes 
activos e informados, así como un equipo de 
profesionales proactivos con las capacidades 
y habilidades necesarias para alcanzar una 
atención de alta calidad, elevada satisfacción 
y mejora de resultados5.

POBLACIÓN SUSCEPTIBLE 
PARA GESTIÓN DE CASOS

La gestión de casos se centra en poblacio-
nes de alto riesgo con necesidades com-
plejas o altos costes asistenciales, por lo 
que es necesaria la identificación de estos 
pacientes.

El modelo Kaiser Permanente para la 
atención a la cronicidad introduce la estrati-
ficación de la población de un territorio según 
los criterios de riesgo en niveles o grupos y 
necesidades de atención; se centra en la po-
blación y en sus necesidades para gestionar 
los casos según el riesgo. El sistema para 

estratificar a los pacientes se conoce como 
«pirámide de Kaiser», que se muestra en la 
figura 22-2.

En la base de la pirámide se sitúa la 
población sana, en la cual la intervención 
va dirigida a la promoción de la salud y la 
prevención, para controlar los factores de 
riesgo que pueden llevar a los individuos a la 
enfermedad crónica. En el primer nivel tene-
mos la mayoría de los pacientes crónicos con 
un riesgo menor, y la intervención se basaría 
en la mejora del autocuidado. El segundo 
nivel lo constituyen los pacientes de alto ries-
go que pueden beneficiarse de un programa 
de gestión de la enfermedad que implica una 
gestión proactiva de los cuidados, siguiendo 
protocolos consensuados y guías clínicas  
para el tratamiento de enfermedades es-
pecíficas; se sustenta en buenos sistemas de 
información y planificación de los cuidados.  
Y en el tercer nivel se encuentran los pacientes  
que consideramos de alta complejidad, que 
aunque su proporción es menor respecto a 
los otros niveles (3-5%) consumen una parte 
importante de los recursos; este nivel precisa 
un profesional que gestione activamente los 
casos y que coordine los cuidados de los pa-
cientes6.

FIGURA 22-2 Niveles de necesidades por grupos de atención a la cronicidad. Adaptado de la «pirámide de Kaiser».
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La estratificación de la población con-
lleva una valoración integral que se ex-
tiende al entorno familiar o la estructura 
cuidadora.

Deben gestionarse los cuidados en todos 
los usuarios, pero se reserva la gestión de 
casos para las situaciones de mayor com-
plejidad. Se propone el recurso más adecuado 
a la situación clínica, la fase de la enfermedad 
y el apoyo sociofamiliar existente.

Los sistemas informáticos y las tecno-
logías de la información y la comunicación 
deben ayudar a la identificación de los pa-
cientes de mayor riesgo según los criterios 
establecidos en los modelos de atención 
desde la atención primaria o la atención es-
pecializada.

Paciente crónico en situación 
de complejidad

Se entiende por «paciente crónico comple-
jo» aquel que muestra mayor complejidad 
en su tratamiento al presentar necesidades 
cambiantes que obligan a revalorizaciones 
continuas y hacen necesaria la utilización 
ordenada de diversos niveles asistenciales 
y, en algunos casos, servicios sanitarios y 
sociales7.

Entre las características diferenciales más 
prevalentes de este grupo de personas estaría 
la presencia de varias enfermedades crónicas 
de manera concurrente, enfermedad en fase 
avanzada y terminal, la gran utilización de 
servicios de hospitalización urgente con 
diferentes episodios de ingreso durante un 
mismo año, la presencia de determinadas 
enfermedades (como insuficiencia cardíaca 
o enfermedad pulmonar obstructiva crónica), 
la disminución de la autonomía personal tem-
poral o permanente, y la situación de poli-
medicación. Además, puede haber factores 
adicionales, como la edad avanzada, vivir 
solo o con poco apoyo familiar, o episodios 
de caídas, entre otros8. Esta situación se 
asocia con una alta probabilidad de crisis, 
evolución dinámica y variable que requiere 
monitorización continua, alta utilización 
de servicios de hospitalización urgentes  
y de servicios de urgencias, y gran consumo 
de recursos y fármacos.

En la situación de enfermedad avanzada 
y terminal los pacientes comparten un perfil 
equivalente a los pacientes crónicos comple-
jos, pero con una afectación clínica de mayor 
gravedad. Se considera una situación a tener 
en cuenta en la gestión por las frecuentes 
crisis de necesidades y demandas, precisando 
una atención continuada y urgente. Hay ca-
sos con criterios de complejidad muy claros, 
como el paciente de edad joven con síntomas 
graves y refractarios y una situación de gran 
impacto familiar, o descompensaciones en 
pacientes inicialmente menos complejos 
en los que aparecen complicaciones9.

LA EDUCACIÓN 
PARA EL AUTOCUIDADO

Muchos modelos incluyen en su práctica el 
generar autonomía y corresponsabilidad en 
el paciente y en su entorno cuidador, poten-
ciando el autocuidado y la implicación del 
paciente en su propia salud. Los profesiona-
les de enfermería tienen un papel clave en el 
apoyo a este proceso de «empoderamiento» 
de las personas mediante la educación y el 
entrenamiento.

Inspirados por esta idea se han desarro-
llado programas, como el Chronic Disease 
SelfManagement Program de la Universidad 
de Standford, que ha mostrado resultados 
satisfactorios en la reducción de las visitas 
a urgencias y en la duración de las estan-
cias hospitalarias10. Este programa ha sido 
referente para otros, como el Patient Expert 
Program en el Reino Unido o el Programa 
del pacient expert en Cataluña (España).

El paciente experto es la persona afectada 
por una enfermedad crónica que es capaz de 
responsabilizarse de la propia enfermedad y 
cuidarse identificando los síntomas, respon-
diendo ante ellos y adquiriendo herramientas 
para gestionar el impacto físico, emocional y 
social de la enfermedad. Estos pacientes dan 
formación en autocuidados con el apoyo del 
personal sanitario.

Con estos programas se pretende dis-
minuir el número de vistas a urgencias, los 
ingresos hospitalarios y el gasto sanitario, 
y además mejorar la calidad de vida de los 
pacientes.
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ENFERMERÍA EN LA GESTIÓN 
DE CASOS

Aunque otras figuras realizan las tareas de 
gestión, la mayoría de estos modelos se cen-
tran en el/la enfermero/a como profesional 
para gestionar casos. Las competencias de 
enfermería incluyen la gestión de los cuida-
dos, un papel que se ha ido adaptando a los 
cambios en la sociedad. La gestión del cui-
dado consiste en el ejercicio de competencias 
personales, profesionales e instrumentales 
que desarrolla el/la enfermero/a para organi-
zar, coordinar y articular los cuidados en los 
diferentes niveles de atención, asegurando 
con ello su continuidad y eficacia. Mediante 
la planificación se promueve el control de la 
persona y su red de apoyo ante las necesi-
dades actuales y futuras. Por todo ello, el/la 
enfermero/a se considera el/la profesional 
más idóneo para la continuidad en la atención 
y la coordinación entre niveles, pilares en la 
gestión de casos.

Los profesionales de enfermería aportan 
conocimientos clínicos propios de la profe-
sión, habilidad para ofrecer un cuidado holís-
tico centrado en el paciente y capacidad de 
integrar la aportación de otros profesionales 
sanitarios.

La American Nursing Credentialing Cen-
ter establece cinco componentes básicos en 
relación a la gestión de casos en enfermería 
(nursing case managment): valoración, pla-
nificación del caso, implementación de regis-
tros, evaluación de los objetivos e interacción 
con los diferentes profesionales implicados, 
así como con la familia del paciente.

Las funciones descritas en la gestión de 
casos están incluidas en el marco del proceso 
de enfermería, que consiste en la aplicación 
del método científico en la práctica asisten-
cial de la disciplina de modo que se pueda 
ofrecer, desde una perspectiva de enferme-
ría, unos cuidados sistematizados, lógicos 
y racionales.

La gestión de casos incorpora además 
elementos adicionales, como son la identi-
ficación de los pacientes y la selección de 
casos, la identificación de recursos, apoyo, 
coordinación, monitorización, evaluación de 
los cuidados, recogida de datos y análisis o la 

documentación de los resultados, incluyendo 
costes11,12.

¿Qué es la práctica avanzada 
en enfermería?

«La enfermería de práctica avanzada se ca-
racteriza por ofrecer un nivel avanzado de 
práctica enfermera, que maximiza la utili-
zación de competencias especializadas y de 
conocimiento enfermero a fin de responder a 
las necesidades de los clientes en el dominio 
de la salud»13.

La gestión de casos se considera una 
práctica avanzada de enfermería.

La figura del/de la enfermero/a de prác-
tica avanzada, que es ya un hecho en países 
como Estados Unidos, Canadá o el Reino 
Unido, surge para responder a las demandas 
sociales de la población y se consolida gra-
cias al desarrollo de diferentes estructuras 
organizativas, educacionales y de inves-
tigación. Se entiende además por práctica 
avanzada la capacidad de ejercer liderazgo 
clínico y de prestar cuidados de alta calidad14.

El International Council of Nurses define 
la figura del/de la enfermero/a de práctica 
avanzada en el año 2002 como «una enfer-
mera especialista que ha adquirido la base 
de conocimiento de experto, las capacida-
des de adopción de decisiones complejas y 
las competencias clínicas necesarias para el 
ejercicio profesional ampliado, cuyas carac-
terísticas vienen dadas por el contexto o el 
país en el que la enfermera está acreditada 
para ejercer».

Estas competencias incluyen la utiliza-
ción de sistemas de valoración avanzada, jui-
cio diagnóstico y prescripción de fármacos, 
y competencias en docencia, investigación y 
gestión de los cuidados.

Asumen las tareas de planificación de 
curas, elección de los recursos necesarios y 
coordinación de todos los profesionales im-
plicados. Las posibles áreas de intervención 
para las prácticas avanzadas se relacionan 
de manera directa con grupos específicos de 
población o contextos, determinados habi-
tualmente por las necesidades que presentan 
los sistemas sanitarios para dar respuestas 
coste-efectivas13.
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La enfermera trabaja junto con los pro-
fesionales de referencia de la persona aten-
dida, proporciona un valor añadido e integra 
la aportación de todos los profesionales sin 
sustituirlos.

Perfil del/de la enfermero/a gestor/a 
de casos

El/la enfermero/a gestor/a de casos ha de po-
seer unos conocimientos en práctica clínica 
avanzada, una actitud proactiva, habilidades 
en el manejo de conflictos, habilidades co-
municativas y motivacionales, y capacidad 
de trabajo en equipo.

EXPERIENCIAS EN GESTIÓN 
DE CASOS

Existe gran variedad de experiencias en el 
desarrollo del modelo de gestión de casos, 
muchas en el contexto anglosajón.

Guided Care

Es un programa creado en la John Hopkins 
University en Estados Unidos. Se desarro-
lla en el ámbito de la atención primaria y se 
centra en pacientes con enfermedades cróni-
cas y necesidades complejas. Fue probado 
por primera vez en el área de Baltimore- 
Washington DC durante 2003-2004.

La gestión de casos la realiza un/a 
enfermero/a con competencias avanzadas 
que trabaja junto al médico de familia para 
garantizar una atención coordinada centrada 
en la persona. Da servicio a una cartera apro-
ximada de 50-60 pacientes.

El profesional de enfermería promueve el 
autocuidado, educa y da apoyo a los cuidado-
res, coordina las transiciones entre proveedo-
res y facilita el acceso a los servicios disponi-
bles en la comunidad. Hace una valoración 
exhaustiva del paciente en el propio domicilio 
y registra la información obtenida, a la que 
todo el equipo asistencial tiene acceso en los 
registros electrónicos. Una vez conseguida la 
información se procede a la planificación del 
cuidado. Se elabora una guía individualizada 
de cuidados (care guide) para cada paciente 
en coordinación con el médico de familia. 

Se comparte la información con el paciente 
y la familia para que sea de acuerdo a sus 
preferencias. Esta guía contiene las recomen-
daciones para el manejo de la enfermedad 
crónica del paciente.

El paciente obtiene «Mi plan de acción» 
(My action plan), que incluye indicaciones 
sobre la medicación, la dieta, el ejercicio, 
si hay necesidad de monitorizar el peso o la 
presión arterial, aspectos a tener en cuenta de 
la enfermedad y cuándo visitar al médico. El 
plan de acción se revisa al menos una vez al 
mes de manera proactiva. Durante el contacto 
con el paciente se observa cómo maneja su en-
fermedad y se detectan posibles dificultades.

Los pacientes son derivados a un curso 
de manejo de la enfermedad crónica con la 
idea de responsabilizarlos de su propia salud. 
Entre otras cosas se les enseña a plantearse 
objetivos, a interpretar sus síntomas o a hacer 
un uso adecuado de los servicios sanitarios. 
Con este enfoque se pretende que los pacien-
tes estén más informados y activos en el cui-
dado de su propia salud, mejorar su calidad 
de vida y reducir los costes sanitarios15.

Los datos obtenidos sugieren que este en-
foque consigue una mejora en los resultados 
sanitarios, una reducción de los costes me-
dios, una menor carga sobre los cuidadores y 
la familia, y mayores niveles de satisfacción 
entre los profesionales sanitarios16,17.

Gestión de casos a través de la 
figura de la Community matron

Este servicio se empezó a implantar en el Rei-
no Unido en 2005 para reducir los ingresos no 
programados en pacientes con situaciones cró-
nicas. La gestión de casos la realizan los/las 
Community matrons, que son enfermeros/as  
que ejercen en atención primaria con roles de 
práctica avanzada. Se describen como profe-
sionales altamente cualificado/as que realizan 
varias tareas y responsabilidades, entre ellas 
valoraciones físicas, prescribir fármacos, 
derivar al paciente al especialista apropiado, 
usar su conocimiento para realizar diagnós-
ticos potenciales, proporcionar cuidados 
expertos y valorar necesidades, asegurar la 
continuidad de los cuidados o valorar la efec-
tividad de los tratamientos.
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Se centran en la atención a pacientes con 
procesos crónicos y necesidades complejas, 
en quienes el deterioro de la salud condiciona 
una disminución en su calidad de vida. Se 
orientan a la identificación de los sujetos 
de riesgo de alta utilización de servicios y, 
mediante la gestión de casos, evitar los rein-
gresos y la utilización de urgencias.

Los/las Community matrons trabajan con 
los equipos de atención primaria para realizar 
planes de cuidados personalizados. Potencian 
el programa de «pacientes expertos» y la 
educación para el autocuidado.

La política nacional estableció directrices 
para la introducción de la figura de la Com
munity matron, pero existen variaciones loca-
les en la implementación. En muchos casos, 
las habilidades y las funciones de enfermería 
han sido reinterpretadas para adecuarse a los 
contextos locales y a sus necesidades3.

Por un lado, se encuentran resultados 
positivos en la reducción de los ingresos hos-
pitalarios en residencias tras la incorporación 
de la figura de la Community matron18, y 
otros estudios muestran mayor seguridad en 
el manejo de la enfermedad, con una percep-
ción de un aumento en su calidad de vida por 
parte de los pacientes17.

Sin embargo, también hay que señalar 
que aparecen dificultades en la comprensión 
del papel de la Community matron y en la 
falta de una visión compartida de su rol y 
objetivos por parte de otros profesionales19,20.

GESTIÓN DE CASOS EN ESPAÑA

Marco de actuación

En España, la administración central y los 
diferentes servicios de salud de las comu-
nidades autónomas han adoptado distintas 
soluciones para dar respuesta a un patrón 
epidemiológico representado por las pato-
logías crónicas dependiendo del marco so-
ciodemográfico, los recursos asistenciales y 
de la relación de éstos (en términos de inte-
gración o coordinación) con los servicios 
sociales. Todas las comunidades autónomas 
hacen referencia en sus planes estratégicos al 
abordaje de la cronicidad. Se han implantado 
proyectos o programas para la atención de 

personas con patologías crónicas, o se están 
desarrollando estrategias de atención coordi-
nada a pacientes con enfermedades crónicas.

Entre todas estas actuaciones destacan, por 
su especificidad y grado de desarrollo, la Es
trategia para afrontar el reto de la cronicidad 
en Euskadi, el Plan andaluz de atención inte
grada a pacientes con enfermedades crónicas 
(2012-2016), el Programa de prevención y 
atención a la cronicidad de Cataluña y el Plan 
de atención a pacientes con enfermedades 
crónicas de la Comunidad Valenciana7.

Enfermería en la atención 
al paciente crónico

En nuestro contexto sanitario encontramos:

•	 Enfermero/a comunitario/a o enfermero/a 
de familia: la Asociación de Enfermería 
Comunitaria entiende ésta como una dis-
ciplina que desarrolla y aplica de forma 
integral, en el marco de la salud pública, 
los cuidados al individuo, la familia y la 
comunidad en el continuum salud-enfer-
medad. El/la enfermero/a comunitaria o 
el/la enfermero/a de familia contribuye 
de forma específica a que los individuos 
adquieran habilidades, hábitos y conduc-
tas que fomenten su autocuidado en el 
marco de la atención primaria de salud, 
dentro de los equipos de atención prima-
ria. En este contexto, el/la enfermero/a 
dirige los procesos asistenciales y de ges-
tión tanto de los recursos y los servicios 
que ofrece la comunidad como del co-
nocimiento relacionado con el cuidado, 
garantizando la coordinación con otros 
miembros del equipo para proporcionar 
una atención integral y continuada.

•	 Enfermero/a referente en las unidades 
de hospitalización: su función consiste 
en guiar el proceso de cuidados, garan-
tizando su continuidad, y planificar el 
proceso de alta a partir del momento del 
ingreso, coordinando la intervención de 
los diferentes profesionales. Los resul-
tados de la intervención se comunican 
mediante el alta de enfermería. Ha de ser 
el/la referente para la comunicación entre 
la asistencia primaria y la hospitalaria.
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Para atender a los pacientes con necesi-
dades complejas se han incorporado nuevos 
perfiles profesionales de enfermería, como 
gestores de casos, para proporcionar una 
asistencia sanitaria de alta calidad y coste-
efectiva tanto en atención primaria como 
en atención especializada, a veces con las 
mismas funciones pero con denominaciones 
diferentes. Cada región o territorio ha im-
plementado dichos perfiles según las necesi-
dades de la población y de los equipos.

•	 Enfermero/a gestor/a de casos: coordina 
la continuidad de cuidado promovien-
do la integración y la coordinación de 
los servicios, y asegura que los pacien-
tes reciben el tratamiento y los recursos 
adecuados en el tiempo correcto, con el 
fin de maximizar la salud y minimizar las 
hospitalizaciones12.

•	 Enfermero/a de enlace comunitario: rea-
liza las funciones de gestión de caso en 
el ámbito comunitario, gestionando los 
cuidados domiciliarios de forma coor-
dinada con todos los profesionales de la 
zona básica de salud en pacientes que 
por la complejidad de su proceso o de su 
estado de salud precisan una intervención 
más específica. Procura la continuidad 
de los cuidados y la coordinación entre 
niveles asistenciales, y gestiona las ne-
cesidades que el paciente tendrá después 
del alta hospitalaria. Además, prioriza 
actuaciones en aquellos grupos más vul-
nerables, como las personas con proble-
mas de movilidad, edad avanzada o que 
padecen procesos crónicos o terminales.

•	 Enfermero/a de enlace hospitalario: rea-
liza las funciones de gestión de caso en 
el ámbito de la atención hospitalaria o 
especializada, en pacientes con criterios 
de complejidad, coordinando el plan asis-
tencial durante la estancia hospitalaria, la 
planificación en el momento del alta y su 
abordaje por los profesionales responsa-
bles en el domicilio, con el fin de garan-
tizar una adecuada transición, facilitando 
la reincorporación a la comunidad. Esta 
figura apoya al/a la enfermero/a responsa-
ble del paciente en el desarrollo del plan 
de cuidados establecido. Asegura además 
las intervenciones educativas dirigidas 

a manejar la situación de salud que ha 
generado la prestación del servicio. La 
planificación del alta debe garantizar la 
continuidad asistencial y reducir al má-
ximo la posibilidad de volver a ingresar.

Experiencias en gestión de casos

El/la enfermero/a comunitario/a de 
enlace en el Servicio Canario de Salud
Siguiendo las recomendaciones de la OMS 
para potenciar la atención primaria, el Ser-
vicio Canario de Salud fue el primero en 
incorporar la figura del/de la enfermero/a 
comunitario/a de enlace como gestor/a de 
casos, cuya misión fundamental es servir 
de enlace entre el paciente, su familia y los 
sistemas formales de cuidados, sanitarios y 
sociosanitarios, coordinando los recursos 
necesarios con el fin de mejorar su calidad 
de vida.

El trabajo del/de la enfermero/a comuni-
tario/a de enlace se encuadra dentro del deno-
minado servicio de continuidad de cuidados 
en domicilio. Son responsables de la conti-
nuidad de los cuidados cuando los pacientes 
ingresan o son dados de alta en el hospital. 
El perfil profesional del/de la enfermero/a 
comunitario/a de enlace contempla los roles 
de educador, investigador, administrador y 
proveedor del cuidado individual, familiar 
o colectivo.

Entre los resultados de los/las enfermeros/as  
comunitarios/as de enlace destacan una re-
ducción de los ingresos hospitalarios, una 
disminución de las visitas a los servicios de 
urgencias y una disminución de los costes21.

La gestión de casos en Andalucía
El servicio de gestión de casos surgió en 
Andalucía en el año 2002 en el Sistema Sa-
nitario Público Andaluz.

La gestión de casos es una práctica avan-
zada de cuidados mediante la cual se desarro-
lla un proceso de colaboración para satisfacer 
las necesidades de salud de personas con ele-
vada complejidad clínica o necesidades de 
cuidados, así como de su entorno cuidador.

Los/las profesionales de enfermería 
que realizan la gestión de casos promueven 
el alcance de los objetivos establecidos en el 
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plan terapéutico mediante la comunicación 
y la movilización de recursos personales, 
profesionales y organizativos disponibles 
para fomentar resultados en salud de calidad 
y coste-efectivos.

En un principio se orientó hacia la aten-
ción domiciliaria y posteriormente se añadie-
ron enfermeros/as en la atención hospitalaria 
(enfermeros/as comunitarios/as de enlace, 
enfermeros/as hospitalarios/as de enlace).

La mayor parte de la cobertura de los/las 
enfermeros/as gestores/as de casos está dedi-
cada a pacientes pluripatológicos, a procesos 
priorizados por los centros hospitalarios y a 
cuidados paliativos.

Se describen los siguientes resultados tras 
la intervención de gestión de casos14:

•	 Mejora en la autonomía para la realiza-
ción de las actividades de la vida diaria.

•	 Mejora en la activación de proveedores 
de servicios relacionados con el trabajo 
social, la fisioterapia y la rehabilitación.

•	 Disminución de la carga de la persona 
cuidadora y de la frecuentación en el cen-
tro de salud.

•	 Mejora en el manejo del régimen tera-
péutico.

La gestión de casos en Cataluña
Se encuentran múltiples experiencias y pro-
gramas en gestión de casos, tanto comunita-
rios como hospitalarios y sociosanitarios, que 
cuentan con la figura del/de la enfermero/a 
gestor/a de casos en la atención a la comple-
jidad o a la dependencia. Existen diferencias 
en la implementación de los programas, en 
las intervenciones y en las actividades reali-
zadas por estos profesionales en los distintos 
ámbitos, determinadas por las posibilidades 
de cada territorio22.

En atención primaria encontramos enfer-
meros/as dedicados/as a la gestión de casos 
complejos que se integran en los equipos 
de atención primaria. Existen diferencias 
en cuanto a tipo de intervención, población 
diana, criterios de inclusión, etc., entre los 
diferentes territorios que han puesto en mar-
cha este modelo.

Destacamos las unidades de gestión de 
casos o unidades de atención a la comple-
jidad clínica, que son unidades funcionales 

formadas por equipos multidisciplinarios 
que funcionan de manera autónoma e in-
teraccionando con el resto de los servicios 
de la red de salud. Pretenden mejorar la 
atención de las personas en situación de 
salud compleja, ofreciendo una atención 
individualizada en coordinación entre los 
servicios de salud y los servicios sociales, 
con el objetivo de detectar sistemáticamente 
situaciones de riesgo.

La gestión de casos la realiza un/a en-
fermero/a con conocimientos en práctica 
avanzada, que identifica de forma proactiva 
las personas con alto riego o en situación de 
complejidad a partir de una valoración inte-
gral del paciente y del cuidador principal. 
Planifica los cuidados, coordina y optimiza 
los recursos sanitarios adecuados, y monito-
riza y evalúa el caso23.

El análisis y la comparación de resul-
tados es difícil debido a que cada territorio 
ha adaptado la gestión de casos según las 
necesidades de los equipos de salud y de 
la población. La implementación del/de la 
enfermero/a gestor de casos ha demostrado 
mejoras en los resultados de salud de los 
pacientes, beneficios en la calidad de vida y 
una optimización de los recursos24.

La gestión de casos en el País Vasco
Desde el año 2009, el modelo sanitario vas-
co está experimentando una trasformación 
de su modelo asistencial y de gestión para 
ofrecer una atención de calidad a los en-
fermos crónicos que garantice además la 
sostenibilidad del sistema sanitario. Basa 
parte de su desarrollo en reforzar la atención 
primaria y el ámbito domiciliario/comunita-
rio para reducir hospitalizaciones y visitas 
a urgencias.

Dentro de la estrategia para abordar el 
reto de la cronicidad encontramos el Proyecto 
de competencias avanzadas de enfermería, 
que ha desarrollado tres nuevos roles de en-
fermería para gestionar los casos en el ámbito 
comunitario y hospitalario:

•	 Enfermero/a gestor/a de enlace hospita-
lario.

•	 Enfermero/a gestor/a de la continuidad.
•	 Enfermero/a gestor/a de competencias 

avanzadas.
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Estos tres nuevos roles se desarrollaron en 
ocho experiencias piloto en las que intervi-
nieron 900 pacientes pluripatológicos. Los 
resultados clínicos obtenidos en este estudio 
muestran una reducción en el número de 
vistas a urgencias y de desplazamientos para 
consultas o pruebas. Se ha conseguido agili-
zar el alta hospitalaria, así como una vuelta 
al domicilio en las mejores condiciones. 
Se ha avanzado en el despliegue de estos 
nuevos roles de enfermería y la mayoría de 
las organizaciones ya han ya incorporado 
algunas de las figuras ensayadas en el pro-
grama piloto25.

El programa de enfermería  
de gestión de casos complejos 
en Valencia
Este programa se ha implantado en 13 depar-
tamentos de salud de la Comunidad Valencia-
na y cuenta con enfermeros/as en atención 
primaria y en atención hospitalaria que en 
2012 atendieron 4.254 nuevos pacientes, cu-
briendo un 14% de la población.

Estos/as profesionales identifican el co-
lectivo de pacientes complejos en cada depar-
tamento como enfermos crónicos avanzados 
y pacientes en situación terminal. Ponen en 
marcha una respuesta sanitaria en función 
de sus necesidades, coordinan el apoyo y 
la atención a sus cuidadores, y realizan el 
seguimiento y la continuidad asistencial del 
paciente.

Se ha observado una disminución de las 
visitas a urgencias y de los ingresos hos-
pitalarios26.

CONCLUSIONES

Las evaluaciones de la gestión de casos se 
han llevado a término sobre modelos especí-
ficos y no se dispone de evidencias globales 
debido a la gran heterogeneidad en su im-
plementación, condicionada por el contexto 
donde se aplican.

Además de los resultados expuestos, los 
estudios muestran conclusiones satisfactorias 
en determinados grupos de población, como 
los pacientes geriátricos y los pacientes con 
insuficiencia cardíaca3.

La gestión de casos, que engloba a los 
pacientes crónicos complejos y a los pacien-
tes en situación de enfermedad avanzada y 
terminal, requiere una redistribución de los 
roles dentro del equipo y de la organización 
de los servicios sanitarios para adaptarse a 
las necesidades de estos usuarios. El/la enfer-
mero/a gestor/a de casos trabaja junto a los 
profesionales de referencia con el objetivo de 
complementar su intervención. La atención 
requiere un abordaje interdisciplinario.

Para garantizar el continuum asistencial 
con comunicación y traspaso de la infor-
mación entre los diferentes profesionales, 
el apoyo de los sistemas informáticos y de 
las tecnologías de la información es funda-
mental.

La implementación de la gestión de casos 
y de la figura del/de la gestor/a de casos debe 
garantizar una atención personalizada, inte-
gral y continuada que promueva el bienestar 
de la persona y aumente su calidad de vida, 
ofreciendo los cuidados, los recursos y los 
servicios adecuados a cada situación.

Las ideas clave de la gestión de casos 
son:

•	 Orientada a la mejora de la calidad de los 
cuidados y a la contención de los costes.

•	 Enfocada a población de «alto riesgo».
•	 Garantiza la continuidad de los cuidados 

como uno de los pilares de la atención, 
gracias a la coordinación entre los dife-
rentes niveles asistenciales.

•	 Favorece el uso adecuado de los recursos 
y de los servicios sanitarios.

•	 Fomenta el uso óptimo de la información 
que comparten los profesionales de la 
salud.

Y a modo de resumen, los componentes de 
la gestión de casos son:

•	 Identificación de las personas de riesgo.
•	 Valoración integral del paciente y de la 

estructura cuidadora.
•	 Planificación de los cuidados e identifi-

cación de los recursos.
•	 Enlace entre usuarios y servicios.
•	 Coordinación de los recursos sanitarios.
•	 Monitorización del caso.
•	 Evaluación del caso.
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Capítulo 23

Programas públicos. Planificación 
territorial y poblacional de la atención 
paliativa/cronicidad avanzada

Jose Espinosa, Albert Ledesma, Xavier Gómez-Batiste Alentorn

ASPECTOS Y PRINCIPIOS 
GENERALES

Las características de las necesidades de 
los pacientes con enfermedades crónicas 
avanzadas y sus familias constituyen la 
mejor argumentación de la necesidad de 
organizar su atención no solamente como 
integral, que atiende todas las necesidades 
de las personas vulnerables, sino también 
como integrada, y con carácter de atención 
preventiva y continuada. Dentro de las ca-
racterísticas de estos pacientes se incluyen 
la presencia de necesidades multidimensio-
nales, deterioro progresivo y sufrimiento, 
frecuentes crisis en la evolución, alta nece-
sidad y demanda de atención, y elevado uso 
de diferentes recursos1.

Esta planificación de la atención pa-
liativa puede desarrollarse en un contexto 
sectorizado de un territorio (más factible en 
los sistemas de salud europeos o en Canadá) 
o en un contexto poblacional, disponiendo 
de un «sistema» de recursos coordinados, 
mediante metodologías de gestión de caso 
o similares.

En el contexto de algunos países de 
América Latina, en los sistemas de salud, las 
llamadas obras sociales, medicinas prepagas 
o mutualidades, atienden a una población 

determinada, que aunque no están en el mis-
mo contexto geográfico sí determinan una 
población específica.

Para la adecuada planificación, cabe dis-
tinguir diferentes niveles de coordinación e 
integración territorial de servicios:

•	 Coordinación general entre servicios o 
dispositivos asistenciales.

•	 Acciones integradas con gestión clínica 
por patologías.

•	 Rutas asistenciales pactadas entre dife-
rentes dispositivos y niveles asistenciales.

•	 Sistemas integrales de atención (integra-
ción de servicios y proveedores, sistema 
de información común, gestión integrada)

Los requisitos básicos para la atención inte-
grada son:

•	 Madurez del sistema.
•	 Liderazgo organizativo y clínico.
•	 Acuerdo entre proveedores, profesionales 

y gestores de los distintos niveles.
•	 Incentivación.

Los principios y objetivos fundamentales de 
una planificación racional consisten en:

•	 Cobertura idónea, para que la atención de 
calidad llegue a todos los pacientes con 
necesidades.
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•	 Equidad y acceso a todos los niveles, sin 
distinción de la ubicación del enfermo ni 
del tipo de enfermedad.

•	 Globalidad de la atención en todos los 
ámbitos.

•	 Calidad: atención en salud con efectivi-
dad y eficacia, y mejoras de la eficiencia.

•	 Evaluación de la satisfacción percibida, 
en busca de una mejora de la experiencia 
por parte de los pacientes y sus familias.

•	 Orientación comunitaria (ya que la ma-
yoría de los pacientes están en la comuni-
dad) y de salud pública (por los principios 
de equidad y cobertura).

ELEMENTOS DE UN PROGRAMA 
TERRITORIAL

Para la adecuada planificación de un pro-
grama territorial para la atención de una po-
blación con enfermedades crónicas avanzadas 
se recomienda tener en cuenta los principales 
elementos que se requieren para la implemen-
tación de un programa público de cuidados 
paliativos, Programa NECPAL, conceptos 
desarrollados desde el CCOMS-ICO2, tal 
como puede observarse en el cuadro 23-1.

PROCESO DE DISEÑO 
E IMPLEMENTACIÓN

Ámbitos de desarrollo de un plan 
territorial
La implementación de base territorial es fun-
damental en la adecuación de las acciones 
integradas en un sector sanitario.

La implementación por líneas de servicios 
consiste en acciones específicas en recursos 
asistenciales (centros sociosanitarios, recur-
sos específicos de cuidados paliativos, cen-
tros de acogida residencial, dispositivos de 
urgencias) o servicios clínicos específicos 
(diferentes servicios de especialidades en el 
ámbito hospitalario o servicios especiales de 
salud mental, etc.).

Metodología
En la figura 23-1 pueden apreciarse los 
principales componentes requeridos en la 
planificación territorial.

A continuación se resumen las propuestas 
metodológicas y las medidas prácticas para 
la implementación del programa NECPAL 
en los servicios de salud y sociales de un 
territorio.

Los sectores sanitarios donde se pretende 
intervenir se han de escoger por consenso con 
el organismo gubernamental que coordina las 
políticas sanitarias y con la entidad asegura-
dora o prestataria de servicios. Los provee-
dores que deben implicarse en el proceso y 
ser parte del consenso son:

•	 Atención primaria.
•	 Ámbito sociosanitario.
•	 Ámbito hospitalario.
•	 Recursos específicos de cuidados palia-

tivos (equipos de soporte domiciliario, 

Cuadro 23-1 Elementos 
de un programa público 
de cuidados paliativos
•	 Liderazgo
•	 Legislación
•	 Accesibilidad de fármacos opioides 

y otros fármacos primordiales
•	 Sistemas de financiación, presupuesto
•	 Evaluación de contexto y necesidades
•	 Objetivos claros: cobertura, equidad, 

calidad, satisfacción
•	 Modelo de atención e intervención de-

finido
•	 Medidas en servicios convencionales, 

especialmente atención primaria y ser-
vicios diana

•	 Servicios específicos: efectivos y eficientes
•	 Sistemas sectorizados con coordinación, 

acciones integradas y compartidas, sis-
temas de atención continuada y urgente

•	 Intervención basada en la complejidad, 
con flexibilidad y respuesta oportuna a 
situaciones urgentes

•	 Formación específica (nivel y cobertura 
adecuadas)

•	 Investigación y mejora de la calidad 
como ejes de innovación

•	 Implicación de la sociedad: debates 
éticos, sociales y culturales

•	 Planes de acción a corto, medio y largo 
plazo

•	 Evaluación de resultados, indicadores, 
estándares
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equipos de soporte hospitalario, consultas 
externas y unidades hospitalarias).

•	 Dispositivos de urgencia y atención con-
tinuada.

En la medida de lo posible deben integrarse en 
este proceso las residencias de personas mayo-

res, las redes de servicios sociales y los servicios 
de salud mental presentes en el territorio.

Las acciones a realizar para una adecuada 
implementación se detallan en la figura 23-2, 
y los pasos recomendados para su pla-
nificación y desarrollo se describen en el  
cuadro 23-2 y en la figura 23-3.

FIGURA 23-1 Componentes para la implementación territorial de un programa.

FIGURA 23-2 Acciones para la implementación territorial.
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Cuadro 23-2 Pasos fundamentales para la planificación territorial
•	 Consenso institucional de entidades guber-

namentales y proveedores de servicios
•	 Definición de misión, principios y valores
•	 Liderazgos clínico y organizativo
•	 Evaluación del contexto y de las necesi-

dades
•	 Evaluación cualitativa de la calidad de la 

atención identificando áreas de mejora
•	 Evaluación cuantitativa, determinación de 

la prevalencia de la población diana
•	 Identificación, estratificación y registro de 

pacientes con necesidades
•	 Identificación y selección de los mejores 

programas existentes de enfermos avan-
zados

•	 Evaluación de las necesidades de forma-
ción

•	 Realización de medidas de adaptación en 
servicios convencionales y nuevos roles

•	 Acciones de mejora en recursos específicos
•	 Mecanismos de acción integrada trans-

versales
•	 Concreción de objetivos a corto, medio y 

largo plazo
•	 Diseño de indicadores para la evaluación 

de la implementación y de los resultados

FIGURA 23-3 Desarrollo de la implementación.
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Evaluación de las necesidades
La descripción de dimensiones permite ela-
borar un modelo sistematizado de trabajo 
asistencial, en el que se atienden todas las 
necesidades de cada dimensión. Es evidente 
también que, en la evolución del proceso de 
atención, el énfasis será variable según las 
necesidades y también las demandas de pa-
cientes y familias. La adopción de este mode-
lo de atención y metodología de intervención 
responde bien a las necesidades de enfermos 
y familias, y permite una sistematización de 
la intervención y una evaluación de sus resul-
tados, que debe ser compartida por enfermos, 
familias y equipo.

En cualquier ámbito del sistema debería-
mos ser capaces de aplicar este modelo, aun-
que tendrá distintos niveles de complejidad 
en función de las necesidades del enfermo y 
la familia, y también de la capacitación y el 
grado de organización del equipo.

Estratificación e identificación 
de pacientes con condiciones crónicas 
avanzadas, necesidades de atención 
paliativa y pronóstico de vida limitado
Una acción fundamental en todo el proceso 
es la identificación y el registro de la pobla-
ción diana3,4.

Identificación
Es una estrategia de implantación que se apli-
ca a colectivos de pacientes, dependiendo del 
contexto asistencial. En atención primaria, 
este proceso se hace sobre una lista previa 
de personas en situación de complejidad o 
enfermedad avanzada. Esta lista se confec-
ciona mediante la combinación de diversas 
estrategias (que cada equipo puede adaptar 
según su situación):

•	 Listado realizado por los diferentes pro-
fesionales que conocen a sus pacientes.

•	 Listado basado en la clasificación de gru-
pos de riesgo clínico o en otros sistemas 
de estratificación o predicción de riesgo.

•	 Otros listados complementarios (por 
patologías, pacientes en atención do-
miciliaria o en seguimiento por equipos 
específicos de cuidados paliativos de 
soporte, etc.).

•	 Otros mecanismos de identificación con-
sideran a los pacientes con múltiples in-
gresos, gran fragilidad, polifarmacia, alta 
dependencia o alta demanda de servicios.

Con estos listados se plantea por consenso 
clínico si cada paciente tiene o no la condi-
ción de paciente crónico complejo, o usando 
el instrumento NECPAL si es un paciente en 
situación de enfermedad crónica avanzada.

Codificación del paciente
Existen códigos en los diferentes sistemas 
internacionales (Clasificación Internacional 
de Enfermedades [CIE], Clasificación In-
ternacional de la Atención Primaria [CIAP], 
International Classification of Primary Care 
[ICPC]), aunque se recomienda establecer 
una codificación específica, ya que los códi-
gos descritos hasta ahora se identifican con 
la situación de terminalidad y los servicios 
específicos de cuidados paliativos:

•	 CIE 10/Z51.5 Atención paliativa.
•	 CIE 9/V66.7 Admisión para tratamiento 

paliativo.
•	 CIAP-2.
•	 ICPC-2.

Medidas de mejora de la atención 
paliativa en todos los servicios
Las principales acciones deben ir dirigidas 
a los servicios con prevalencias más altas de 
pacientes con enfermedades crónicas evolu-
tivas en situación avanzada y necesidad de 
atención paliativa. Las medidas de mejora 
que se proponen se detallan en la tabla 23-1.

Nuevos roles y actividades  
de los equipos específicos
La identificación precoz de personas con 
enfermedades crónicas avanzadas en la co-
munidad y en los servicios convencionales 
modifica sustancialmente las funciones «clá-
sicas» de los equipos específicos de cuidados 
paliativos.

Algunos cambios conceptuales ya se 
han comentado más específicamente en el 
capítulo 3, pero en la tabla 23-2 se resumen 
los cambios conceptuales más relevantes 
en los equipos de cuidados paliativos. Para 
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 estos cambios, son necesarios los siguientes 
requisitos:

•	 Cambio de mentalidad.
•	 Formación clínica para atender situacio-

nes distintas.
•	 Capacidad de cooperación.
•	 Visión poblacional global.

Mecanismos de coordinación y acción 
integrada: rutas asistenciales, atención 
integrada y continuada, y sistemas 
de información
El proceso de implementación se basa en el 
liderazgo de los organismos gubernamentales 

y en el consenso del conjunto de los provee-
dores para el desarrollo de un proceso trans-
versal de atención integrada basado en tres 
mecanismos fundamentales:

1. Elaboración de una ruta asistencial adap-
tada al sector:
a. Incluye seguimiento convencio-

nal y planificación de la atención 
continuada y urgente (adecuada 
respuesta en situaciones de crisis e 
imprevistas).

b. Identificación de profesionales re-
ferentes (médico y enfermera; papel 
primordial de la enfermera gestora 

TABLA 23-1 Medidas de mejora en los servicios

Ámbito/objetivo Atención primaria

Atención hospitalaria 
(hospitalización 
o ambulatoria)

Mejorar la competencia y la 
capacidad de resolución

Formación de profesionales en cuidados paliativos, ética clínica, 
comunicación, trabajo en equipo, etc.

Mejorar la accesibilidad de 
pacientes y familias

Promoción/intensificación de la 
atención domiciliaria

Programas de soporte telefónico
Acceso a consultas
Información a pacientes 

y familias

Horario libre de acceso 
para las familias

Consulta familiares
Programas de soporte 

telefónico (consulta externa)
Reserva de camas en hospital 

de día
Mejorar la atención 

continuada y urgente
Actitud preventiva, teléfonos 24 horas, atención continuada, 

atención urgente
Acceso directo a camas en unidades de cuidados paliativos

Espacios y tiempos específicos 
para pacientes y familias

Consulta específica de enfermos 
avanzados y sus familias

Consulta de enfermos 
avanzados y sus familias

Enfermos avanzados agrupados 
en unidades de enfermería

Mejorar atención de la familia Prevención y atención del duelo complicado
Promoción del trabajo en equipo Reunión interdisciplinaria Reunión interdisciplinaria
Promoción de la privacidad 

y la dignidad
Habitaciones de uso 

individual en situaciones 
de enfermedad terminal

Mejora de la calidad 
de la atención

Protocolos: dolor, control de síntomas, últimos días, comunicación, 
dilemas éticos

Coordinación y acciones 
integradas con servicios 
de cuidados paliativos

Protocolos de criterios de intervención
Flexibilidad de criterios
Enfermeras capacitadas para demanda de intervención

Registro y documentación Historias clínicas con registros de 
síntomas y otras necesidades

Identificación de enfermos 
candidatos con Gold 
Standards Framework (GSF)

Historias clínicas y registros 
de enfermería con registros 
de dolor, de otros síntomas 
y de necesidades
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de caso, la enfermera de enlace y la 
enfermera experta).

c. Definición del papel de cada servicio 
en la ruta asistencial.

d. Criterios de intervención basados en 
la complejidad.

2. Sistemas de información integrados:
a. Acciones integradas sectorizadas y 

mecanismos específicos de coordi-
nación.

b. Identificación e informes clínicos de 
los pacientes en historia electrónica 
compartida.

3. Definición en la ruta asistencial y en los 
sistemas de información de:
 a. Definición de pacientes incluidos, 

criterios NECPAL.
 b. Descripción de las organizaciones y 

dispositivos que presten los servicios 
(equipos, cartera de servicios, hora-
rios, circuitos de acceso).

 c. Codificación y registros compatibles 
con todos los formatos de historia 
clínica existentes.

 d. Registro en las plataformas compar-
tidas.

 e. Identificación de cuidadores y refe-
rentes del paciente.

 f. Identificación del profesional de 
referencia y otros implicados en el 
proceso de cuidado.

 g. Realización y registro del plan de 
decisiones anticipadas y del plan 
individualizado de cuidados.

 h. Sistemas de interconsultas no pre-
senciales entre profesionales, y entre 
pacientes y profesionales.

 i. Circuitos de derivación de pacientes 
entre proveedores.

 j. Descripción de las medidas de ga-
rantía para la atención continuada 
(7 × 24: 7 días a la semana, 24 horas 
al día).

 k. Estrategia de planificación de altas 
hospitalarias.

 l. Referencias específicas en situación 
de enfermedad terminal y en situa-
ción de últimos días.

 m. Programas de atención al duelo en el 
territorio.

Formación
El plan formativo vinculado al programa 
NECPAL se compone del diseño, la im-
plementación y la evaluación de acciones 
formativas centradas en territorios, basadas 
en criterios de priorización y enfocadas 
a trabajar unos contenidos concretos. La 
implementación del modelo de atención 
requiere un proceso de capacitación de los 
profesionales y de los equipos implicados, 
que facilitará el proceso5.

TABLA 23-2 Cambios conceptuales en los equipos de cuidados paliativos

De A

Posición pasiva de recepción 
de pacientes terminales

Posición proactiva de identificación precoz y propuestas 
evolutivas

Modelo unidireccional Interacción en todas direcciones
Modelo dicotómico y exclusivo Modelo flexible, compartido y cooperativo
Oferta institucional de camas Oferta diversificada (consulta externa, soporte de equipos)

Modelos de intervención distinguiendo evaluación de seguimiento
Centrados en el pronóstico 

y en pacientes con cáncer
Centrados en la complejidad y en todo tipo de pacientes con 

enfermedades avanzadas
Visión «endogámica» Visión abierta
Visión centrada en servicios 

específicos
Visión poblacional, comunitaria
Valores de cobertura, equidad, accesibilidad y eficiencia
Promoción de mejoras en los servicios convencionales

Excelencia para unos pocos Atención paliativa para todos
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Consiste en la garantía de que los profe-
sionales disponen de la formación necesaria 
para atender a los enfermos con necesidades 
de atención paliativa, y de que los recursos 
disponen de los líderes clínicos, además de 
la documentación clínica reglada para apli-
car la asistencia con calidad.

Algunas recomendaciones son:

•	 Realizar un mapa de formación del equi-
po y de sus necesidades de formación:
•	 Básica: universal.
•	 Intermedia: en referentes.
•	 Avanzada: según niveles del equipo.

•	 Insertar la formación en aspectos paliati-
vos en el proceso de formación conven-
cional (sesiones clínicas).

•	 Al menos tiene que haber uno o dos 
profesionales por equipo con formación 

de nivel intermedio (profesionales refe-
rentes).

•	 Protocolización de las situaciones más 
prevalentes y de las más relevantes.

•	 Protocolización de las intervenciones 
efectivas.

En la tabla 23-3 se mencionan distintos tipos 
de actividades formativas.

EVALUACIÓN Y MEJORA DE LA 
CALIDAD Y DE LOS RESULTADOS

Con una visión amplia poblacional, la aten-
ción paliativa debe desarrollarse en todos 
los ámbitos del sistema de salud, adoptando 
medidas de mejora en todos los servicios6. 
El objetivo de este apartado es orientar ha-
cia la evaluación y la mejora de la calidad,  

TABLA 23-3 Tipo de actividades formativas

Tipo de formación Profesionales Observaciones

Curso básico online Universal para médicos, 
enfermeras y trabajadores 
sociales

Curso a distancia dirigido a todos los 
profesionales de la salud y sociales 
del territorio

Con visión culturizadora y de 
capacitación sobre las bases 
conceptuales de la atención al 
enfermo crónico avanzado en 
situación de atención paliativa

Curso presencial 
para formación  
de referentes

Referentes de equipos 
de atención primaria 
y hospitalaria

Curso presencial, con visión más 
avanzada sobre los aspectos 
asistenciales del paciente NECPAL, 
incorporando estrategias de 
formación de formadores

Sesiones monográficas 
de equipos

Profesionales de los equipos 
asistenciales

Sesiones formativas (2 h) acorde 
a las necesidades de cada equipo

Objetivo:
Sensibilizar en la atención a las 

necesidades paliativas del paciente 
crónico NECPAL

Mejorar las habilidades de los 
profesionales para el manejo de 
situaciones concretas del paciente 
NECPAL

Cursos de nivel intermedio Profesionales de los equipos 
asistenciales que sean 
referentes asistenciales

Formación intermedia para referentes 
específicos de la atención paliativa

Conocimientos y habilidades para 
la atención integral del paciente 
NECPAL
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y proponer una metodología práctica y adap-
table a situaciones cotidianas, en todos los 
ámbitos del sistema de salud.

Se basa en la combinación de la visión 
multidimensional de las necesidades, el mo-
delo del cuadro de cuidados y la metodología 
DAFO (Debilidades, Amenazas, Fortalezas, 
Oportunidades) de autoevaluación, aplicán-
dolos a la evaluación y la mejora de la aten-
ción de enfermos y familias, a su componente 
emocional, social y espiritual, y también a las 
dimensiones de organización de los equipos. 
Hay metodología sencilla adaptable centra-
da en necesidades de enfermos y familias, y 
también en aspectos de organización de los 
equipos, que combina el modelo de necesi-
dades con el de intervención sistemática y 
el de autoevaluación cuantitativa y cualitati-
va de cada dimensión.

La evaluación y la mejora de la calidad 
pueden realizarse en todo tipo de servicios 
de salud, y se requiere una actitud positiva, 
liderazgo y compromiso. Además, los equi-
pos necesitan espacios reflexivos dedicados 
a evaluar de manera participativa su calidad 
de atención a los pacientes y también la de 
su organización, para identificar de manera 
sistematizada las áreas y acciones que se 
requieran.

Es recomendable llevar a cabo una auto-
evaluación y una planificación regulares, 
por lo menos anualmente, que propongan 
un conjunto de medidas articuladas en un 
plan de calidad. También se recomienda 
realizar una monitorización y una evalua-
ción planificada de forma regular, que parta 
de una autoevaluación y que proponga un 
conjunto de medidas articuladas dentro de 
un plan.

Avedis Donabedian, teórico de la calidad 
médica, identifica una serie de elementos ta-
les como la importancia de los componentes 
técnico, interpersonal y del entorno, que aña-
didos al análisis de la estructura, el proceso y 
el resultado propician el análisis sistemático 
de las situaciones y su mejora continua.

Las dimensiones genéricas a evaluar son:

•	 Accesibilidad: facilidad con que puede 
obtenerse la atención necesaria cuando 
se necesita.

•	 Adecuación: grado en que se da la aten-
ción correcta basándose en los conoci-
mientos del momento.

•	 Continuidad: coordinación efectiva en-
tre los diferentes profesionales y niveles 
organizativos que dan atención a lo largo 
de un proceso asistencial.

•	 Eficacia: potencial de un servicio o pro-
ducto para cubrir las necesidades detec-
tadas.

•	 Efectividad: prestación de la atención 
(servicio o producto) que ha demostrado 
su eficacia en condiciones reales.

•	 Eficiencia: conseguir el efecto deseado 
(servicio o producto) con el mínimo es-
fuerzo, coste o pérdida de tiempo.

•	 Aceptabilidad: implicación de los recep-
tores del servicio o producto en la toma 
de decisiones en los temas relacionados 
con su salud y grado de satisfacción.

•	 Seguridad: prestación de la atención (servi-
cio o producto) libre de riesgos o peligros.

•	 Oportunidad: grado en que la atención 
(servicio o producto) está disponible 
cuando es necesaria.

Otro enfoque posible y recomendable consis-
te en evaluar y proponer mejoras en la orga-
nización, incluyendo también los aspectos 
asistenciales directos antes mencionados. En 
este enfoque, las dimensiones a evaluar se 
refieren a aspectos de la organización, entre 
los que hemos seleccionado los considerados 
más relevantes y relacionados con la calidad 
de atención, pero centrados en equipos y ser-
vicios, y en su organización, tanto en aspectos 
de estructura como de proceso. Las preguntas 
clave serían «¿qué aspectos de nuestra organi-
zación pueden mejorarse?» y «¿cuáles serían 
las acciones de mejora a corto plazo?».

La manera práctica de llevarlo a cabo con-
sistiría en la creación de un grupo de mejora 
interno, que elabore propuestas de objetivos 
y acciones concretas.

BIBLIOGRAFÍA
 1. Gómez-Batiste X, Martínez-Muñoz M, Blay C, Es-

pinosa J, Contel JC, Ledesma A. Identifying needs  
and improving palliative care of chronically ill 
patients: a community-oriented, population-based, 
public-health approach. Curr Opin Support Palliat 
Care 2012;6:371-8. 



Capítulo | 23  Programas públicos. Planificación territorial y poblacional…216

 2. Gómez-Batiste X, Stjernsward J, Espinosa J, Mar-
tínez-Muñoz M, Trelis J, Constante C. How to 
design and implement palliative care public health 
programs: foundation measures. An operational 
paper by the WHO Collaborating Centre for Pu-
blic Health Palliative Care Programs at the Catalan 
Institute of Oncology. BMJ Support Palliat Care 
2013;3:18-25. 

 3. Gómez-Batiste X, Martínez-Muñoz M, Blay C, 
Amblàs J, Vila L, Costa X. Identificación de per-
sonas con enfermedades crónicas avanzadas y ne-
cesidad de atención paliativa en servicios sanitarios 
y sociales: elaboración del instrumento NECPAL 
CCOMS-ICO©. Med Clin (Barc) 2013;140:241-5. 

 4. Gómez-Batiste X, Martínez-Muñoz M, Blay C, 
Amblàs J, Vila L, Costa X, et al. Identifying chronic 
patients in need of palliative care in the general 
population: development of the NECPAL tool and 
preliminary prevalence rates in Catalonia. BMJ 
Support Palliat Care 2013;3:300-8. 

 5. Lasmarías C, Espinosa J, Martínez-Muñoz M, Bu-
llich I, Alburquerque E, Gómez-Batiste X. Estudio 
sobre necesidades formativas en cuidados paliati-
vos para atención primaria. FEM 2013;16:159-65. 

 6. Gómez-Batiste X, Ferris F, Picaza J, Paz S, Es-
pinosa J, Porta-Sales J, et al. How to ensure good 
quality palliative care: a Spain model. Eur J Palliat 
Care 2008;15:142-7.



217© 2015. Elsevier España, S.L.U. Reservados todos los derechos

Anexo



Anexo218



219Anexo
©

 E
ls

ev
ie

r.
 F

ot
oc

op
ia

r 
si

n 
au

to
ri

za
ci

ón
 e

s 
un

 d
el

ito
.



Página deliberadamente en blanco



221© 2015. Elsevier España, S.L.U. Reservados todos los derechos

Índice alfabético

A
Actividades básicas de la vida 

diaria (ABVD), 159
ATDOM. Véase Programa,  

de atención  
domiciliaria (ATDOM) 

Atención de urgencias de alta 
intensidad, 160

B
Barthel, 131
Burnout, 110

C
Cátedra ICO/UVIC/CCOMS  

de Cuidados Paliativos de la 
Universidad de Vic, 20, 102

Cicely Saunders, 1, 7, 37, 40, 51
Claudicación familiar, 118
Consulta externa hospitalaria, 168
Convalecencia, 190
Cuadro de cuidados (Square  

of Care), 43, 59

D
Dependencia, 121
Detección del Malestar  

Emocional (DME), 62, 131
Documento de voluntades  

(o directrices)  
anticipadas (DVA), 97

E
EAPC. Véase European 

Association of Palliative  
Care (EAPC) 

Edmonton Symptom Assesment 
System (ESAS), 52, 60, 131

Enfermero/a 
de enlace comunitario, 202
de enlace hospitalario, 202
gestor/a de casos, 202

Escala 
de Gijón, 63
de Zarit, 63

European Association of Palliative 
Care (EAPC), 2–4

F
Fragilidad, 76

criterios de Fried, 77

G
Gestión de caso, 19, 35, 152, 177, 

186, 187, 190, 195, 199–201, 
203, 207

Gijón, 131
escala de, 63

Gold Standards Framework (GSF),  
17, 33, 80, 144. Véase 
también Prognostic Indicator 
Guidance (PIG)

H
Hospice, 1, 17
Hospital de día, 159, 169, 190
Hospitalización a domicilio, 159, 

170, 190

I
Índice 

de Barthel, 61, 174
de Karnofsky, 61, 108

Instrumento NECPAL, 152, 175, 
191, 211. Véase también 
NECPAL CCOMS-ICO©

K
Kubler-Ross, 2

M
MACA (Modelo de Atención 

Crónica Avanzada), 131
Método SPIKES, 85, 89
Modelo de atención de necesidades 

esenciales (MANE) del 
Institut Català d´Oncologia, 
44, 45, 155

N
NECPAL CCOMS-ICO©, 4, 17, 

80, 130, 133, 138, 144, 149, 
164

O
Organización para la Cooperación 

y el Desarrollo  
Económico (OCDE), 24

Organización Mundial  
de la Salud (OMS), 3, 4, 195

P
Paciente crónico complejo, 198
PADES. Véase Programa,  

de atención domiciliaria  
y equipos de soporte 

Palliative Performance  
Status (PPS), 61

Palliative Prognostic  
Score (PaP Score), 60

Parálisis pronóstica, 69, 143
PDA. Véase Planificación de 

decisiones anticipadas (PDA) 
Plan 

de intervención individual, 144
compartido, 134, 135

terapéutico, 53, 129, 188, 193
Planificación de decisiones 

anticipadas (PDA), 35, 93, 
96–102, 144, 152, 176, 191, 193

Primera transición, 17, 33, 80, 131, 
143, 182

Prognostic Indicator Guidance (PIG),  
17, 33, 80, 137, 144. Véase 
también Gold Standards 
Framework

Programa 
de atención domiciliaria 

(ATDOM), 57, 169
de atención domiciliaria 

y equipos de soporte 
(PADES), 168, 169

NECPAL. Véase también 
Instrumento NECPAL

Progresión, 73
Protección informativa, 89

R
RADPAC (RADboud indicators 

for PAlliative Care needs 
Tool), 138

Reuniones familiares, 90
Ruta asistencial, 134, 154, 167, 

169, 212



Índice alfabético222

S
Scottish Palliative Care Indicator 

Tool (SPCIT), 17, 80, 138, 
144

SECPAL. Véase Sociedad 
Española de Cuidados 
Paliativos (SECPAL) 

Segunda transición, 80
Severidad, 71, 73

criterios, 72
Síndrome del cuidador, 122
Sociedad Catalano-Balear 

de Cuidados Paliativos, 4

Sociedad Española de Cuidados 
Paliativos (SECPAL), 4, 21, 
33, 44

SPCIT. Véase Scottish Palliative 
Care Indicator Tool (SPCIT) 

T
Toma de decisiones, 84

conjunta (TDC), 105, 106, 108, 
109, 111

Trayectorias 
de final de vida, 74
de la enfermedad, 105

U
UFISS (Unidad Funcional 

Interdisciplinaria 
Sociosanitaria), 168

Unidades 
de convalecencia, 160
de corta estancia, 170
de postagudos, 159
de subagudos, 159, 190

Urgencias hospitalarias, 169

Z
Zarit, 131


	Cubierta
	Portada
	Página de créditos
	Autores
	Presentación
	Prólogo
	Prefacio
	Abreviaturas
	Índice de capítulos
	Capítulo 1 - Historia de los cuidados paliativos
	Introducción
	El desarrollo de los cuidados paliativos
	Los cuidados paliativos en España
	Retos de futuro
	Bibliografía

	Capítulo 2 - Paradigmas para comprender mejor el concepto de atención paliativa
	Introducción
	Teoría del pensamiento complejo (Edgar Morin)
	Teoría de las necesidades humanas (Max Neef)
	Necesidades humanas: carencia y potencialidad
	Desarrollo a escala humana
	Necesidades fundamentales
	Categorías axiológicas
	Necesidad de subsistencia biológica
	Necesidad de protección y afecto
	Necesidad de entendimiento y participación
	Necesidad de ocio y creación
	Necesidad de identidad y libertad

	Categorías existenciales: ser – tener – hacer – estar
	Categorías de reconocimiento: reconocida – sentida – oculta
	Categorías de prioridad (tríada: inmediata – urgente – no urgente)

	Los satisfactores
	El saber cotidiano y el saber reflexivo
	El campo problemático
	El proceso metodológico de intervención profesional
	Bibliografía

	Capítulo 3 - Transiciones conceptuales en la atención paliativa del siglo xxi
	Introducción
	La perspectiva epidemiológica: la mortalidad
	Los modelos de identificación de personas con necesidades paliativas en la comunidad
	Una nueva perspectiva epidemiológica: la prevalencia
	El término «atención paliativa»
	Innovaciones en el modelo de atención e intervención
	Innovaciones en el modelo de organización, acciones integradas y coordinación de recursos
	La atención paliativa y los programas públicos de cronicidad
	La Cátedra ICO/UVIC/CCOMS de Cuidados Paliativos de la Universidad de Vic y el EAPC Task Force on Primary/Community Palliat...
	Bibliografía

	Capítulo 4 - Necesidades poblacionales: mortalidad, prevalencia, estratificación
	Un reto sanitario y social
	Una población que envejece de manera intensiva
	Aumenta la prevalencia de problemas crónicos
	El fenómeno de la multimorbilidad
	El impacto de las enfermedades crónicas en la actividad hospitalaria
	La dependencia: un elemento a tener en cuenta en los programas de atención a la cronicidad
	El perfil de los pacientes incluidos en los programas de atención a domicilio
	La aportación de los modelos de estratificación: identificando clusters de población DE riesgo
	Conclusiones
	Bibliografía

	Capítulo 5 - Mortalidad y prevalencia de personas con enfermedades y condiciones crónicas avanzadas
	Introducción
	Historia de la epidemiología de las enfermedades crónicas avanzadas: de la mortalidad a la prevalencia
	Mortalidad
	Prevalencia
	Población diana de la atención paliativa
	Población diana de los servicios y programas de cuidados paliativos
	Bibliografía

	Capítulo 6 - Modelo de atención de necesidades esenciales del Institut Català d’Oncologia
	Introducción
	Personas en sufrimiento
	Personas en situación de enfermedad avanzada y pronóstico vital limitado
	Modelos de identificación de necesidades
	Las 14 necesidades fundamentales de Virginia Henderson
	Jerarquía de necesidades de Abraham Maslow
	Las cuatro preocupaciones existenciales básicas humanas según Irvin Yalom
	El dolor total de Cicely Saunders y las apreciaciones de Robert G. Twycross
	Modelo circular de adaptación al cáncer de Averil Stedeford
	Psicoterapia centrada en el significado de William Breitbart
	El A, B, C y D del cuidado centrado en la dignidad de Harvey M. Chochinov
	Modelo «amenazas-recursos» para una intervención paliativa en enfermos al final de la vida
	El método deliberativo de Diego Gracia Guillén
	La ética de las virtudes aplicadas a la medicina
	El modelo de cuadro de cuidados y de intervención sistemática

	Modelo de atención de necesidades esenciales (MANE) del Institut Català d’Oncologia
	Antecedentes
	Desarrollo
	Definición
	Objetivos fundamentales
	Elementos del modelo de atención de necesidades esenciales
	Necesidades de los pacientes
	Competencias profesionales
	Contexto
	Proceso de aprendizaje

	Los límites del modelo

	Bibiliografía

	Capítulo 7 - Principios generales de la atención paliativa
	Introducción
	Definiciones
	Características
	Principios generales del control de los síntomas
	Evaluar antes de tratar
	Definir los objetivos terapéuticos
	Elaborar un plan terapéutico global
	Informar y comunicar
	Revisar el plan terapéutico

	Bibliografía

	Capítulo 8 - Necesidades multidimensionales de los enfermos y las familias
	Introducción
	Núcleo central de la intervención
	Metodología de la evaluación de las necesidades
	Necesidades sobre el manejo de la enfermedad
	Necesidades sobre aspectos físicos
	Necesidades sobre aspectos prácticos
	Necesidades sobre aspectos emocionales
	Necesidades sobre aspectos familiares y sociales
	Necesidades sobre aspectos espirituales
	Necesidades sobre aspectos éticos
	Necesidades sobre los cuidados al final de la vida
	Necesidades sobre el duelo
	Bibliografía

	Capítulo 9 - Abordaje clínico del paciente con enfermedades y condiciones crónicas avanzadas
	Una situación clínica habitual
	Introducción
	Bases clínicas para la identificación de pacientes en situación de final de vida
	Severidad
	Progresión

	Fragilidad
	Medición de la fragilidad
	Implicaciones de la fragilidad en la asistencia a pacientes en situación de final de vida

	¿Cómo operativizarlo individualmente?
	Primera transición: ¿podría ser que María muriera en los próximos meses o año?
	Segunda transición: ¿está María «lo bastante enferma» como para morir los próximos días o semanas?

	Conclusiones
	Bibliografía

	Capítulo 10 - La comunicación en los pacientes con enfermedad crónica avanzada
	Introducción
	Información sobre la enfermedad
	Toma de decisiones
	Técnicas terapéuticas en la comunicación
	Ayudas prácticas en la comunicación

	Cómo dar malas noticias
	Recomendaciones en el manejo de situaciones difíciles
	Información a los niños sobre el diagnóstico y el progreso de la enfermedad
	Información de mal pronóstico al paciente
	Familia con elevados niveles de ansiedad
	Manejo del paciente enojado
	Incumplimiento terapéutico
	Conspiración de silencio o protección informativa

	Las reuniones familiares
	Bibliografía

	Capítulo 11 - Planificación de decisiones anticipadas
	Introducción
	El contexto americano: surgimiento de la planificación de decisiones anticipadas
	Marco jurídico
	Marco bioético

	Definición de planificación de decisiones anticipadas
	Definición de los pasos de la planificación de decisiones anticipadas
	Preparación y abordaje
	Objetivos
	¿Cómo explorarlo?
	Registro
	Seguimiento y reevaluación
	Ventajas y barreras de la planificación de decisiones anticipadas
	Ventajas
	Barreras para la puesta en marcha de la planificación de decisiones anticipadas


	Conclusiones
	Bibliografía

	Capítulo 12 - Atención psicológica a pacientes con enfermedad crónica avanzada
	Particularidades del acercamiento paliativo a los pacientes con enfermedad crónica avanzada y sus allegados
	Trayectorias de enfermedad, dificultades pronósticas y manejo de la incertidumbre
	El psicólogo frente la cronicidad y el final de la vida
	Herramientas para la planificación anticipada de cuidados: toma de decisiones compartida, adecuación del esfuerzo terapéuti...
	Paciente, equipo y familia: intensidad de los vínculos
	Última reflexión
	Bibliografía

	Capítulo 13 - Atención psicosocial a familiares de las personas con enfermedad avanzada
	La familia como cuidadora y objeto de atención
	La atención familiar desde el modelo biopsicosocial
	Comunicar a la familia: competencias comunicativas de los profesionales
	Fomento de la autonomía y la participación
	Análisis de los problemas
	Cargas en el cuidado y organización familiar ante la enfermedad avanzada
	Factores protectores para el ajuste familiar. Resiliencia y efectividad
	Bibliografía

	Capítulo 14 - El cuidador y la familia: elementos clave en la atención de las personas con enfermedad crónica avanzada
	Introducción
	El cuidador y la familia
	Bibliografía

	Capítulo 15 - Procedimiento de identificación y atención de personas con enfermedades crónicas avanzadas y necesidades de a...
	Aspectos generales
	Identificación y registro
	Evaluación de las necesidades de pacientes y cuidadores
	Puesta en marcha de un modelo de atención integral impecable
	Identificación de valores, preferencias, preocupaciones y objetivos del enfermo. Inicio del plan de decisiones avanzadas
	Revisión de la situación de enfermedad y condiciones crónicas
	Revisión de la pauta de tratamiento farmacológico
	Plan de intervención individual compartido y seguimiento

	Capítulo 16 - Instrumentos de identificación precoz de pacientes crónicos con necesidades de atención paliativa: NECPAL CCO...
	Aspectos generales
	El instrumento NECPAL CCOMS-ICO©
	Utilidades del NECPAL y de otros instrumentos similares
	Cribado poblacional o en servicios
	Identificación de personas con necesidades de atenciones paliativas
	Valor pronóstico

	Bibliografía

	Capítulo 17 - Aspectos éticos de la identificación y la mejora de la atención paliativa de las personas con enfermedades cr...
	Objetivos del capítulo
	Aspectos generales
	Recomendaciones generales
	Beneficios y riesgos de la identificación precoz y modelo de atención
	Beneficios previsibles
	Posibles riesgos y propuestas para su reducción
	Dilemas, retos y propuestas de recomendaciones para situaciones específicas
	Bibliografía

	Capítulo 18 - Modelos de coordinación en la atención a los pacientes con enfermedades avanzadas: rutas territoriales de ate...
	Introducción
	Concepto de ruta asistencial
	Un modelo de mejora de la atención a la enfermedad avanzada
	Rutas asistenciales de atención a la enfermedad avanzada
	El liderazgo institucional de la autoridad sanitaria
	El liderazgo clínico
	El consenso de los proveedores
	Diseño de la ruta asistencial
	Alternativas asistenciales a la hospitalización
	Hospital de día
	Hospitalización a domicilio
	Unidades de subagudos
	Unidades de postagudos
	Unidades de convalecencia
	Atención de urgencias de alta intensidad
	Factores de éxito en el diseño de rutas asistenciales para situaciones complejas
	Factores de éxito en la implementación de rutas asistenciales para situaciones complejas
	Evaluación de la ruta asistencial

	Epílogo
	Bibliografía

	Capítulo 19 - Atención paliativa en los hospitales
	Pacientes con requerimientos de atención paliativa
	Aspectos de la atención paliativa en los hospitales
	Hospitalización de enfermos tributarios de cuidados paliativos
	Organización y estrategia de la atención paliativa en los hospitales
	Alternativas a la hospitalización convencional en los pacientes tributarios de cuidados paliativos
	Consulta externa hospitalaria
	Urgencias hospitalarias
	Hospital de día
	Hospitalización a domicilio
	Unidades de corta estancia

	Conclusiones
	Bibliografía

	Capítulo 20 - Atención paliativa en centros residenciales
	Introducción
	Evolución del nivel asistencial residencial en los últimos años
	Apertura del concepto paliativo en las residencias

	Mortalidad y prevalencia
	Características y perfiles de los pacientes
	Modelo de atención derivado a cuidados paliativos
	Identificación de los pacientes con necesidades de atención paliativa
	Identificación de los valores y las preferencias de los pacientes
	Procedimiento normalizado de trabajo
	La gestión de casos

	Organización asistencial en el centro
	Sistema de registro asistencial multidisciplinario
	Formación y competencia de los profesionales
	Ética y valores
	Bibliografía

	Capítulo 21 - Reflexiones y nuevos enfoques de la atención primaria en el cuidado a las necesidades paliativas en la comunidad
	Introducción
	Necesidades paliativas en la comunidad
	Atención paliativa y atención primaria
	Redefiniendo el mapa competencial individual
	Rediseñando los equipos de atención primaria
	Redefiniendo las relaciones de base territorial
	Identificación de casos y marcaje de pacientes
	Identificación transversal
	Identificación casual
	Codificación y registro

	Planificación de decisiones anticipadas
	Prácticas compartidas
	Modelos colaborativos con servicios sociales
	Atención paliativa en el entorno residencial
	Atención al final de la vida y al duelo
	Dilemas éticos en la atención paliativa comunitaria
	El estigma y el riesgo iatrogénico de la identificación
	La información al paciente y su participación en la toma de decisiones

	Conclusiones y recomendaciones
	Bibliografía

	Capítulo 22 - Gestión de casos
	Introducción
	Población susceptible para gestión de casos
	Paciente crónico en situación de complejidad

	La educación para el autocuidado
	Enfermería en la gestión de casos
	¿Qué es la práctica avanzada en enfermería?
	Perfil del/de la enfermero/a gestor/a de casos

	Experiencias en gestión de casos
	Guided Care
	Gestión de casos a través de la figura de la Community matron

	Gestión de casos en España
	Marco de actuación
	Enfermería en la atención al paciente crónico
	Experiencias en gestión de casos
	El/la enfermero/a comunitario/a de enlace en el Servicio Canario de Salud
	La gestión de casos en Andalucía
	La gestión de casos en Cataluña
	La gestión de casos en el País Vasco
	El programa de enfermería de gestión de casos complejos en Valencia


	Conclusiones
	Bibliografía

	Capítulo 23 - Programas públicos. Planificación territorial y poblacional de la atención paliativa/cronicidad avanzada
	Aspectos y principios generales
	Elementos de un programa territorial
	Proceso de diseño e implementación
	Ámbitos de desarrollo de un plan territorial
	Metodología
	Evaluación de las necesidades
	Estratificación e identificación de pacientes con condiciones crónicas avanzadas, necesidades de atención paliativa y pronó...
	Identificación
	Codificación del paciente
	Medidas de mejora de la atención paliativa en todos los servicios
	Nuevos roles y actividades de los equipos específicos
	Mecanismos de coordinación y acción integrada: rutas asistenciales, atención integrada y continuada, y sistemas de información
	Formación

	Evaluación y mejora de la calidad y de los resultados
	Bibliografía

	Anexo
	Índice alfabético

