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“If you do the things like you did…….
You will get the results you got!!!”

Albert Einstein

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Pensamiento lateral, serendipia, y océano azul como métodos de anàlisis y mejora
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QUALY 
OBSERVATORIO

- Académico

- Investigación

- Consulta
AT PRIMARIA 

GERIATRIA

COMUNIDAD

Investigación:

- Epidemiología

- Resultados 

- Servicios/programass

CCOMS

Consulta:

- Diseño

- Implementación

- Evauación 

- Servicios/programas
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Objetivos Taller

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

• Fundamental
Promover la innovación de los servicios y programas de cp hacia la cronicidad 
avanzada
• Adicionales
1. Impulsar una visión sistémica, poblacional, comunitaria y de salud pública
2. Generar consenso con otras disciplinas
3. Benchmark y generación de pertenencia de grupo

• Metodología
Combinación de conferencias, discusiones, ejercicios
Elaboración de autoevaluaciones 
Diseño de propuestas-programas demostrativos de mejora

• Resultados esperados
1. Capacitación sobre la nueva concepción de cp integrados
2. Proyectos en marcha
3. Seguimiento
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Guión Taller

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

• Presentación
• Conceptos
• Epidemiología
• Características
• Cómo identificar
• En vuestro centro: cuantitativo y cualitativo
• Cómo atender: evaluación, aspectos psicosociales, dolor
• Aspectos éticos
• Cómo organizar la atención en servicios residenciales, hospitalarios, atención 

primaria…
• En territorios
• Los programas demostrativos 
• Vinculación con sociedad
• Docencia
• Investigación
 Experiencias de Cataluña: NECPAL, Programa La Caixa, Cátedra de CP UVIC, 

Ciudades cuidadoras
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Guión Taller

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Parte I:
•Presentación
•Conceptos
•Epidemiología
•Características
•Cómo identificar
•En vuestro centro: cuantitativo y cualitativo
•Cómo atender: evaluación, aspectos psicosociales, dolor
•Aspectos éticos
Parte II: Autoevaluación DAFOS
•Cómo organizar la atención en servicios residenciales, hospitalarios, atención 
primaria…
•En territorios
Parte III:
•Programas demostrativos
Parte IV:
•Vinculación con sociedad
•Docencia
•Investigación
Parte V: que podemos hacer en los próximos 2 años????
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Retos de los Cuidados paliativos del sXXI

1.Atención paliativa para personas con enfermedades crónicas 
avanzadas

2.Atención psicosocial y espiritual como elementos clave

3.Insertar en academia

4.Involucrar sociedad

11

Atención paliativa como derecho humano fundamental
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Resultados de los servicios y programas clásicos de cp

12
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Levels of complexity of Palliative Care provision: diversity

Palliative approach or General measures in conventional Services                                                             
(Hospitals, Primary care, Nursing homes, Emergencies, etc)

Basic suport teams (home, hospitals, 
comprehensive)

Reference: complexity + training+ research

Complete teams Units

Specialist nurses or consultants
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WHOCC Basic Indicators of SPCSs

Structure: 
• Multidiscilinary team
• Advanced or specialist 
training
• Documentation
• Unit  / office / setting / 
access criteria
• Policies

Process:
• Multidimensional evaluation of needs of patients 
and families
• Systematic elaborated multidisciplinar plan of care
• Systematic approach of process of care (square of 
care)
• Systematic monitoring and review of clinical 
outcomes and organisational outputs
• Team approach: meetings, plan, assessment, 
doccumentation 
• Continuing care and accesibility 
• Links with other services 
• Documentation and tools complimented
• Bereavement process 
• Education / Training / research
• Quality evaluation and improvement
• Links with society

Adapted from SCBCP 1993 and SECPAL 2006
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Specialist service’s settings: diversity, adaptation

Units

Support teams

Outp’s / Day care

Acute Hospitals

Nursing homes

Mid term and long term, RHB,  
(Sociohealth Centers)

Hospices

Primary Care / 
Community 
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Concept of integrated system or network

“In which a service/team leads all the palliative care devices in a district or sector”
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Catalan models of district 
organisation of palliative care, 
according to demography
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District models of palliative care organisation
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ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care Observatory - WHO Collaborating Centre for 
Public Health Palliative Care Programmes
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ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care 
Observatory - WHO Collaborating Centre 

for Public Health Palliative Care 
Programmes

Existing Palliative Care has shown effectiveness and efficiency

• Reduce use of hospital beds
• Reduce  admissions and length 

of stay in hospital
• Reduce emergencies
• Cost of Palliative care beds 50% 

of conventional
- Increases home care 
- Cost of health care 70% in the  

last 6 months
- Cost of hospitals is 70% of the 

cost of End of life care

• Improves symptoms
• Reduces suffering
• Reduces complex bereavement
• Increases satisfaction
• Reduces suffering 

• Added values:
- Comprehensive
- Patients and families
- Essential needs
- Interdiscilpinary
- Dignity
- Ethics
- Humanism
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• Coverage (geographic): 95%

• Coverage cancer: 73%

• Coverage non cancer: >56% (*)

• Proportion cancer/noncancer : >50%

• Nº Dispositives: 236

• Beds/milion: 101.6

• Full time doctors: 220 (30 / milion)
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• Baja cobertura: no cáncer, áreas, servicios

• Variabilidad en servicios convencionales

• Intervención tardía

• Dificultades accesibilidad i atención continuada

• Evaluación resultados 

• Aspectos subjetivos, espiritualidad, duelo

• Profesionales: Soporte, 

• Académico / Investigación

• Sociedad

Areas de mejora 20 años            
(Gomez-Batiste et al, Medpal 2008) 
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Nuevas  perspectivas, nuevos retos: 
- Mejorar cobertura cronicidad: Programa NECPAL
- Mejorar modelo atención: Programa PSICPAL/La Caixa
- Involucrar sociedad: Cuidades cuidadoras
- Insertar en academia: Cátedra ICO/UVIC
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Nuevas  perspectivas, nuevos retos: 
Mejorar cobertura: Programa NECPAL
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Conceptos DE s XX A s XXI

Conceptos 
básicos

Enfermedad terminal Enfermedad crónica avanzada evolutiva

Pronóstico de días / semanas / 3 m +/- Pronóstico de vida limitado

Evolución progresiva Evolución progresiva con crisis

Cáncer Todas las patologías crónicas evolutivas

Enfermedad específica 
Condición: fragilidad, multimorbilidad, 
dependencia, 

Mortalidad Prevalencia

Modelos 
intervención

Dicotomía curativa vs paliativa Atención sincrónica, compartida y combinada

Intervención rígida Intervención flexible

Tratamiento específico vs paliativo Tratamiento específico CONel paliativo

Pronóstico como a ítem central Complejidad criterio intervención servicios CP

Respuesta pasiva a crisis Actitud proactiva - preventiva y Gestión de Caso

Rol pasivo del enfermo Proceso de Decisiones Anticipadas 

Modelos y 
organización

Cuidados paliativos Atención paliativa

Servicios Específicos Mejora todos los servicios del Sistema de Salud

Atención fragmentada Atención coordinada e integrada

Paciente institucionalizado Paciente en la comunidad 

Servicios Población / distrito / salud pública

Transiciones Conceptuales CP sXXI XGB et al, BMJ  SPC 2013, Med Clin 2013
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End of life 
care
11%

Terminal care
0%

Advanced 
chronic 
diseases

9%

Advanced chronic 
conditions

24%Palliative care
23%

Palliative approach
21%

Hospice care
6%

Other
6%

Términos considerados más apropiados

Gomez-Batiste, Connor, Murray et al, 2017
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Life prognosis:

- Limited

- Years, months, weeks

Palliative needs of patient and 

family: 

- Basic or complex

- Multidimensional

-Suffering

- Essential

Interventions: “palliative approach” or 

“palliative care”: basic or complex

-Assessment

- Symptom control

- Emocional support

- Care of essential needs

- Ethical dilemmas

- Advance care Planning

- Case management, integrated and

continuing care

Componentes definición del target

“Palliative 

Cluster”

Chronic, serious, life-threatening, 
illness or condition, mostly: 
- Advanced
- Progressive
- Frequent crisis of needs
- High need and demand

(Disease – specific interventions have 

mostly  a progressively limited impact 

in modifying the course of disease, 

prognosis, and quality of life)
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Acuerdo?

30
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Patients with Advanced Chronic 
Conditions (PACCs) 

Prevalence of 1.0-1.5% of population

Identified by Surprise Question & NECPAL tool

Living in the community or nursing homes

Frailty, multimorbidity, organ failures, dementia, 
cancer

Prognostic: limited life prognosis (median survival 
around 2 years) 

Progressive impairment and loss

Complex clinical decission-making combining 
curative/palliative 

Prognostic uncertainty 

Focus on Advanced Care Planning, Essential needs, 
Psychosocial aspects and Bereavement

Organizational: all services involved in integrated care 
pathways

Patients with Complex Chronic 
Conditions (PCCCs)

Prevalence of 3.5-5% of population

Multimorbidity or severe specific chronic disease

Progressive evolution with increasing dependency and 
impact

Frequent crisis of needs and demands

Uncertainty and complexity of decision-making

Frequently associated psychosocial needs 

Interaction of professionals from all types of resources, 
especially acute and emergencies

High use of drugs and risk of pharmacological 
interactions

Need of multidimensional, integrated, and 
comprehensive approach

“PCCCs with a limited life prognosis”

“Complejos” vs “crónicos”
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EJERCICIO 1: Qué denominación para México?
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Propuesta definición:
“Atención paliativa integral e integrada de personas con enfermedades/condiciones crónicas 

avanzadas y sus familias en Servicios de salud y sociales”

33

1. A lo largo de toda la evolución (oportuna)
2. Todas las dimensiones (integral)

3. Visión de Salud Pública, poblacional, territorial, en todos los Servicios, todos los 
profesionales (integrada)

4. Atención paliativa como derecho humano fundamental
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Palliative approach and care in the evolution 

of patients with advanced chronic conditions  

• Prevalence 1.0-1.5%

• Identified by tool

• Living in the community or nursing homes

• Frailty, multimorbidity, organ failures, dementia, cancer

• Prognostic: limited life prognosis (median survival around 2 years)

• Progressive impairment and loss

• Complex clinical decission-making combining curative/palliative

• More focus on

- Advance care planning

- Essential needs (spirituality, dignity, relations, hope, autonomy)

- Psychosocial aspects (emotional, loss, family)

- Bereavement

• Organizational: all services involved

Building the epidemiology, clinical 
care, ethics and organization               
of the 1st transition

“Classical” Palliative  care“1st transition”
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Adapting the clinical , ethical & organizational perspectives of palliative approach & palliative 
care to the evolution of persons with advanced chronic conditions

Advanced
chronic
disease / 
condition

Terminal 
condition

Longterm
Chronic
Complex
Condition

“Complex Chronic condition”
- Disease-centered
- Survival, sec/tert prevention
- Build  confidence
- Shared Decission-making
- Common language
- Advance directives 
- Disease / Care management
- RHB
- Primary & secondary specialist 
care 

“Advanced chronic condition”
- Condition & QoL  
- Multidimensional assessment 
- Advance Care Planning
- Values & Preferences &Scenarios 
- Crisis prevention
- Gradual palliative care approach 
- Gradual essential needs 
management & Integrated care 
Primary care & secondary & 
occasional palliative care   

“End of life or terminal”
- QoL
- Review & Adjust frequently
- Essential  needs
- Sedation 
- Elarging / shortening life
- Nutrition/hydration 
- Bereavement
- Primary & palliative care (if 
needed) shared care

Time line:  ------ 2-5 years  ----------------------- 2 years  ---------------------- 6 months
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Un reto compartido 

Trabajar la epidemiología, clínica, ética y organización para 
atender personas en la 1ª transición

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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The populational perspective:

- Mortality
- Prevalence (population, territory)
- Prevalence by settings

Palliative Care needs
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Mortality  (McNamara, 2006 )Minimal: 50%, Mid-range: 55.5 %, High range: 89.4%
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Estimaciones desde tasas mortalidad de condiciones/enfermedades crónicas
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___________   ____     _____  

__________      ________  _______  

_______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Mortalidad

• 75 (60-90%) por enfermedades  crónicas progresivas
• Cáncer / no cáncer 1:2
• Basado en diagnósticos enfermedades
• Basado en certificados defunción
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Sector de 100.000 h en España

Mortalidad:

• Mueren 900 personas 

• 670 (75%) por enf crónicas evolutivas (25%  cáncer, 45-50% otras)

• Proporción cáncer / no cáncer: 1/2

Prevalencia personas con enfermedades crónicas  avanzadas pronóstico  
vida limitado necesidades paliativas:

• 1.2-1.5% de la población: 1.200-1.500

• Proporción cáncer-no cáncer: 1 /8
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados Paliativos 
(CCOMS-ICO)

Chronic Disease / Failure / 

Condition

N                  

(+/- 10%)

Geriatric syndroms & 

pluripathology

415

Dementia 300

Cancer 170

Cardiac 140

Respiratory 80

Neurological 80

Renal 40

Liver 26

Other 40

Total 1.300

Estimación de prevalencia de pacientes con enfermedades crónicas 
avanzadas y pronóstico de vida limitado Sector de 100.000 hab en España 

(+/- 10%)
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Ejercicio: En México???

44
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Chile: mortalidad (datos 2011) (+ Isabel Allende / Laura Tupper)

• Mortalidad global: 101.000

• Cáncer / no cáncer: 1 / 2.5

• Familiares en duelo / año: 300.000

45

Causa N N 
crónicas

% 
Crónica
s

Cancer 23.000

60.000 60-70%

Cardiovascular 25.000

Respiratoria 9.000

Digestiva 7.000

Metabólica 4.000

Agudas / varios 35.000
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• Global: 120.000

• Cáncer: 30.000

• No Cáncer: 80-100.000

• % Cáncer / no cáncer: 1 / 1 / 6-8

• Prevalencia + família: (x 3): 360.000

46

Chile: prevalencia



Dirección científica

Prevalencia          
y 

Características
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Es ésta?

48
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Población:
4.5%: Personas con cronicidad compleja: PCC
1.5%: Personas con cronicidad avanzada: PCA
0.4%: Personas PCAS con dèficit social severo
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Patients with Advanced Chronic 
Conditions (PACCs) 

Prevalence of 1.0-1.5% of population

Identified by Surprise Question & NECPAL tool

Living in the community or nursing homes

Frailty, multimorbidity, organ failures, dementia, 
cancer

Prognostic: limited life prognosis (median survival 
around 2 years) 

Progressive impairment and loss

Complex clinical decission-making combining 
curative/palliative 

Prognostic uncertainty 

Focus on Advanced Care Planning, Essential needs, 
Psychosocial aspects and Bereavement

Organizational: all services involved in integrated care 
pathways

Patients with Complex Chronic 
Conditions (PCCCs)

Prevalence of 3.5-5% of population

Multimorbidity or severe specific chronic disease

Progressive evolution with increasing dependency and 
impact

Frequent crisis of needs and demands

Uncertainty and complexity of decision-making

Frequently associated psychosocial needs 

Interaction of professionals from all types of resources, 
especially acute and emergencies

High use of drugs and risk of pharmacological 
interactions

Need of multidimensional, integrated, and 
comprehensive approach

“PCCCs with a limited life prognosis”
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En Hospitales

• 35-45% pacientes PCA

- Mortalidad ingreso: 20-25%

- Mortalidad al año: 60%

- Dolor: 60-70% 

- Distress emocional: 50-60%

51

Otros settings

• Médico de família: 20

• Residencias geriátricas: >60%

- Mediana supervivencia: 24 meses

- Dolor: 60-70% 

- Distress emocional: 50-60%
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Cancer Organ failure Dementia
Advanced 

frailty
P- value

Age Mean (SD) 73.3 (13.9) 76.0 (14.0) 85.5 (6.5) 87.0 (6.8) <0.001

Male N (%) 58 (57.43) 138 (54.12) 37 (19.89) 84 (29.47)

< 0.001

Female N (%) 43 (42.57) 117 (45.88) 149 (80.11) 201 (70.53)

2 grupos identificables:

• Mujeres de 80-85 años con fragilidad severa y demencia, más en residencias y domicilio
• Hombres  de 70-75 años , con insuficiencias orgánicas y cáncer

Quiénes son?
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Síntomas TOTAL

Dolor 40 (50,6%)

Astenia 61 (78,2%)

Depresión 50 (63,3%)

Ansiedad 54 (70,1%)

Somnolencia 32 (41%)

Anorexia 40 (50,6%)

Insomnio 33 (41,8%)

% de pacientes NECPAL+ en HUB con síntomas ≥ 4/10 (ENV)
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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En Hospitales (“llamados de agudos”)........

• 35-45% pacientes PCA

- Mortalidad ingresso: 20-25%

- Mortalidad año: 60%

- Dolor: 60-70% 

(infradetectado e infratratado)

- Distress emocional: 50-60%

55
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___________   ____     _____  

__________      ________  _______  

_______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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Ejercicio: En vuestro servicio..........

• Cuántas personas podrian ser Personas con Enfermedades crónicas avanzada?

• Dificultades: identificación
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Características

58
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3

Murray, S. A et al. BMJ 2008;336:958-959
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)



Dirección científica



Dirección científica

Dolor (*)

64

(*) Diapositivas de presentación R Galvez y E Limón, 2017
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XuJ, NolanMT, HeinzeK, YenokyanG, Hughes MT, Johnson J, et al. Symptom 
frequency, severity, and quality of life among persons with three disease 
trajectories: cancer, ALS, and CHF. ApplNursRes. 2015 Nov;28(4):311-5. doi: 
10.1016/j.apnr.2015.03.005. Epub2015 Mar 13.
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Epidemiology of Pain During the Last 2 Years of Life. 
Ann Intern Med. 2010;153:563-569.
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Navarro R, Valls M, Castellano E. Atención a 

pacientes crónicos avanzados no oncológicos con 

necesidad de cuidados al final de la vida en un 

hospital de media y larga estancia. MedPaliat. 

2011;18(2):54−62
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 El dolor de personas con enfermedades crónicas avanzadas es un 
síntoma 
- frecuente (>60%)
- severo >50% > 4/10)
- infradetectado 
- infratratado 
- sujeto a restriccions en el uso de opioides
No es todavía considerado un paradigma de las necesidades de 
personas con enfemredades avanzadas!!!!!!

69
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Consultas Externas de Insuficiencia Cardíaca (3)
N: 922 pacientes
PS+ : 35.2%
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Supervivencia? Pronóstico de vida limitado?

72
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Supervivencia NECPAL +

Estudio de cohorte: 1.064 pacientes 
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Supervivencia N-, NI vs NIII HUB
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Turrillas, GómezB: Elaboración propuesta utilidad pronóstica NECPAL A 24 meses
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Hospices 

Británicos: 

21 días

ESH / 

PADES: 80 

días

ICO Cext: 

8 meses

NECPAL:12-14 m, Comunidad, Servicios 

convencionales
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“Paradigmas paliativos”

Paradigma sXX

• Varón

• 62 años

• Cuidado per esposa

• Cáncer de pulmón

• Ingresado en serv cuidados 
paliativos

• Morirá en 7 semanas

• “Enfermo terminal” o 
“Enfermo paliativo”

Paradigma sXXI

• Mujer

• 82 años

• Viuda, cuidada por hija

• Pluripatologia + demencia + 
dependencia

• Domicili o residencia

• At Equipo atención primaria

• Vivirá 24 meses

• Necesidad de “atención 
paliativa” o “enfoque paliativo”
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Cómo identificar a personas con necesidades de 
atención paliativa en servicios de salud y sociales

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)



Dirección científica

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)



Dirección científica

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)



Dirección científica

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

NECPAL 3.1  2017
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Criterios específicos
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Aspectos clave

Condiciones > enfermedades
Síndromes geriátricos

Cáncer / no-cáncer 1/8

Combinar siempre: 
Severidad (Estático) 

+ 
Progresión (Dinámico)
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Listas
1. Todos

2. Enfermedades crónicas

3. Especialmente afectados

4. Pregunta sorpresa

5. NECPAL

6. Adicionales

86
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Tiempo de realización: 5 minutos (3-7)

87
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Tiempo para Realización NECPAL
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Dudas frecuentes

• ¿?
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Ejercicio 1a Equipos convencionales:
Lista de vuestros pacientes

90

Ejercicio 1b Equipos cuidados paliativos: rol playiing con un Servicio 
convencional
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Ejercicio / rol playing: dilemas éticos de la identificación precoz

Lista de: 

• Riesgos

• Beneficios

• Requisitos

• Recomendaciones

91
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Fin 1ª parte (Sesión Mañana)
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2ª parte (Sesión tarde)
1. Cómo atender (Protocolo)

97
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Qué hacer?
Cómo atender?

Inicio gradual de 

•Enfoque paliativo

•Enfoque pronóstico

98

• Evaluación 
multidimensional

• Modelo atención
• Planificación 

decisiones anticipades
• Revisión enfermedad
• Revisión tratamiento
• Cuidador
• Gestión caso
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INDIVIDUAL EQUIPO TERRITORIO

Los tres ámbitos de mejora

Font: Programa de prevenció i atenció a la cronicitat. Departament de Salut. 2013.
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ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care 
Observatory - WHO Collaborating Centre 

for Public Health Palliative Care 
Programmes

Niveles:
- Individual paciente
- Servicio
- Territorio
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101

Atención de los pacientes identificados
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Ejercicio: Cómo atender a pacientes identificados?
Construir un protocolo de cómo atender pacientes identificados en servicios 

convencionales
Qué proponen los paliatólogos a servicios convencionales para atencder 

personas ECA

102
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Instrumentos:
-Screening
-Básicos
-Complejos
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Clinical care: 
assessment,      
symptoms, 
medicines, ..

Communication / 
Emotional / 
Counselling

Ethics / 
Advance Care 
Planning

Continuity /            
Case 
Management / 
Integrated care

Organizational Context:  Values / Leadership / Team approach / Networking

Care of essential needs : Spirituality, dignity, autonomy, relations, hope,..   

Values and behaviours:
hospitality, empathy, compassion, commitment, presence, honesty, congruence,.. 

El modelo ICO de competencias de la atención integral: valores, actitudes, y comportamientos profesionales 
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Social values & Policy context: Human rights, Universal Health Coverage, Access,  Equity, Quality 

Teamwork, 
cooperation 
system view, 
social 
awareness

Competent
Committed
Conscious
Compassionate
Cooperative

Maté J, Gómez-Batiste X et al, 2012
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Ejercicio Servicios convencionales: JUNTO A SCP!!                                                                                    
Cómo hacer una evaluación multidimensional

• Dimensiones

• Instrumentos

• Niveles complejidad

• Criterios intervención especializada

108
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Identificación de Necesidades 

Enfermos/ Familia I

Actividades

• Edmonton Symptom Assesment ( ESAS_-ENV)
Valoración de 

Síntomas

• E. Barthel (ABVDB)

• E Lawton i Brody (AIVDL)
Valoración Funcional

• T Pfeiffer

• …
Valoración Cognitiva

• E. DME (Diagnóstico de malestar emocional)
Valoración Emocional

• E. Zarit

• ...

Valoración del 
Cuidador

• E. Gijon / E TIRSValoración Social
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Mínimo síntoma Intensidad Máximo síntoma 

Sin dolor 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máximo dolor 

Sin cansancio 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máximo cansancio 

Sin náusea 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima náusea 

Sin depresión 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima depresión 

Sin ansiedad 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima ansiedad 

Sin somnolencia 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima somnolencia 

Buen apetito 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Sin apetito 

Máximo bienestar 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máximo malestar 

Sin falta de aire 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima falta de aire 

Sin dificultad para dormir 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Máxima dificultad para dormir 

 

Evaluación síntomas: ESAS
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

DME: 

Malestar Emocional 

Paciente
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

DME Malestar 
emocional 
cuidador
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

ENP:
Evaluación 
emocional 
espiritual 
pacientes:
3 Partes
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Ges: Espiritualidad SECPAL
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Maté-Méndez J, González-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-García JT, Trelis-Navarro J, Gómez-Batiste X. 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(4): 237-243

Pasos para la exploración de NE



Dirección científica

PREGUNTAS CLAVE GENERALES para explorar las 
NECESIDADES ESENCIALES

1. ¿CÓMO SE SIENTE?

2.
¿CÓMO VE LA SITUACIÓN ACTUAL DE SU 
ENFERMEDAD?

3. ¿QUÉ ES LO QUE MÁS LE PREOCUPA?

4.
¿CÓMO CREE QUE PUEDEN IR LAS COSAS EN EL 
FUTURO?

5. ¿QUÉ LE AYUDA A LLEVAR ESTA SITUACIÓN?

6.
¿QUÉ LE GUSTARÍA QUE HICIÉSEMOS POR USTE 
QUE ESTÉ EN NUESTRAS MANOS?

Herramientas de exploración 
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Planificación de Decisiones Anticipadas

“Consiste en explorar e identificar los  valores, preferencias y 
objetivos del paciente y poder establecer objetivos y 
medidas adecuadas a estos, haciendo prevención de 
escenarios o situaciones evolutivas previsibles”
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¿Qué es la PDA?

Proceso deliberativo y 
estructurado

Vehículo para la expresión de 

valores y preferencias

Proceso de toma de decisiones

Soporte y acompañamiento 

de familia/entorno y 

profesionales

Planificación de la atención, 

especialmente relevante 

cuando no puede decidir
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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___________   ____     _____  

__________      ________  _______  

_______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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En México…

¿Qué dificultades tenéis para la PDA?

¿Tenéis algún protocolo para la planificación de decisiones anticipadas?

¿Y su registro en la ficha clínica?

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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Revisión de la Pauta de tratamiento Farmacológico

• Nº  de fármacos recomendables ?

• Valorar la adecuación

• Instrumentos/ Metodologías disponibles: Self Audit, criterios STOPP, 
Deprescribing

• Priorización del uso de fármacos en base a su función:

– Tratamientos específicos  (Broncodilatadores, diuréticos)

– Control de síntomas   (Analgésicos, AINEs, Mórficos, Psicofármacos, etc,

– Preventivos  (Ex.: hipolipemiantes, prevención de fracturas osteoporóticas, 
IECAs para prevención de Nefropatía DM, AAS, etc.

• 4 acciones: Mantenimiento, reducción gradual, Suspensión, Consulta 
Especialista
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• Deprescribing
• Adecuación
• Conciliación
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Atención continuada / gestión de caso

• Planificar el seguimiento
• Programar soporte y adelantarse a crisis
• Mostrar disponibilidad i accesibilidad
• Indicar los recursos adecuados
• Identificar factores de riesgo de descompensación y crisis: 

educación, prevención, gestión
• Definir el rol y coordinar intervenciones de cada equipo: 

seguimiento, at continuada, situaciones urgentes
• Información accesible para equipos que intervenguan: 

informes, etc
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Seguimiento del enfermo:

 Convencional por su equipo de AP o equipo responsable

 Atención continuada: planificación/ prevención

 Atención en situaciones urgentes: recursos, sistemas de 
información
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Roles específicos enfermeros

• Enfermera clínica 

• Referente

• Gestión de caso

• Enlace

___________   ____     _____  

__________      ________  _______  

_______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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2ª parte (Sesión tarde)
1. 

129
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Cómo mejorar la atención paliativa: planos / niveles

0. Mejora del modelo de atención, aspectos éticos, etc
1. Adaptación Servicios de cp
2. Adaptación de los Servicios convencionales
3. Adaptación de políticas en territorios
4. Adaptación de Programas Nacionales

130
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ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care 
Observatory - WHO Collaborating Centre 

for Public Health Palliative Care 
Programmes

Niveles:
-Individual paciente
-Servicio / organización
-Territorio
-Estado o Nación
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2ª parte de Sesión tarde
1. Cómo mejorar la atención paliativa en servicios convencionales?
2. Cómo adaptar los servicios de cuidados paliativos ala cronicidad? 

3. Cómo adaptar Programas Públicos de Cuidados Paliativos? 

132

• Inicio: Autoevaluación DAFO 
• Siguiente: plan de mejora
• Siguiente: programas demostrativos 

(Servicios, territorios, estados)
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Propuestas de grupos

I. Servicios esp cp en institutos de cáncer

1. Grupo 

II. Servicios esp cp en hospitales

- 1. Hospitales generales

- 2. Hospitales universitarios o superespecializados

III. Programas Públicos específicos de cp estatales

- 1. 

- 2.

- 3.

IV. Programas comunitarios (at domiciliaria)

1. México DF?

V.  Miscelánea: calidad, docencia, profesiones, eticistas

133

En cada uno: 
1. Moderador/a 

(control 
tiempo)

2. relator/a
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METODOLOGIA DAFOS

1.El objetivo es el de generar una auto-
evaluación sistemática y reflexiva de la que 
surge un plan de mejora (objetivos y acciones)
2.A partir de la reflexión, se elaborar objetivos 
(1-3) a 1-2 años
3.Para cada objetivo, se proponen acciones (1-
3) en 1-2 años

Se pueden hacer aplicados a servicios 
(aspectos clínicos o organizativos), Programas, 
, etc
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Aspectos de un Programa Público de CP
Políticas, normativas, estándares, financiación
Definición pacientes diana
Definición instrumento identificación
Servicios  específicos de cuidados paliativos
Medidas en servicios convencionales
Cobertura cáncer / no cáncer
Equidad/acceso / servicios / 
Acceso medicación esencial
Profesionales
Evaluación y monitorización
Entrenamiento
Investigación
Financiación
Participación social

En la columna izquierda:

•Areas o dimensiones de lo que se quieren explorar 
(seleccionar algunas)
•Pueden agregarse o ampliarse

Seleccionaremos 
algunos
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Aspectos de 
un Programa 
Público de CP

Principios Evaluación 
Cuantitati
va

Puntos 
fuertes 
1-3

Áreas de 
Mejora 
1-3

Objetivos
/ 
Prioridade
s 1-3

Acciones: 
corto 
plazo 1-3

Indicador
es 1-3

Miembro 
responsab
le del 
proceso

En la 1ª fila: 
Son los pasos a realitzar 
(se pueden añadir – por ejemplo, amenazas, o barreras - o reducir)

•Principios: los que deben cumplirse. P ej: “los pacientes requieren una 
evaluación multidimensional” o “los Servicios de medicina interna deben 
tener políticas de atención paliativa”
•Evaluación cuantitativa: a cuántos pacientes afecta?
•Puntos Fuertes: lo que va o hacemos bien
•Areas de mejora (o debilitades): lo que debe mejorarse
•Objetivos
•Acciones concretes
•Indicadores con los que podamos medir progresso monitorizar
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Ejercicio DAFO 3: hospitales y servicios 
convencionales 

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)

Mejora de la calidad de atención en servicios
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Dimensiones Principios Evaluación 
Cuantitativa

Puntos 
fuertes (3)

Áreas de Mejora (3) Objeti
vos (3)

Acciones (3): 
corto plazo

Indicadores
(1 para cada 
acción)

Miembro 
responsable del 
proceso

Políticas de atención paliativa

Identificación
Prevalencia
Identificación pacientes
Evaluación necesidades 
multidimensional
Identificación valores y 
preferencias
Pacientes
Planificación decisiones 
anticipadas
Pacientes
Plan terapéutico 
multidimensional
Pacientes
Adecuación terapéutica
Pacientes
Atención continuada gestión 
de caso
pacientes
Atención cuidados principal y 
familia 
Trabajo equipo

Protocolos, documentación
Formación profesionales

Relación con equipos / 
servicios de cuidados 
paliativos

Servicios convencionales Hospitales: los que NO son específicos de CP: 
oncología, medicina interna, atención primaria, neumología, cardiología, 
geriatría, residencias de mayores,  ……..
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140

Acciones 
en 
servicios
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Ejercicio: 
DAFOs servicios cuidados paliativos:
1. Aspectos asistenciales necesidades pacientes y familias
2. Aspectos organizativos relacionados con cronicidad
3. Relaciones con otros servicios y territorios

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)
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Necesidades de 
pacientes y 
familias

Principios Evaluación 
Cuantitativa

Puntos 
fuertes(3)

Áreas de 
Mejora (3)

Objetivos (3) Acciones (3): 
corto plazo

Indicadores
(1 para cada 
acción)

Miembro 
responsable 
del proceso

Manejo de la 
enfermedad

Física, síntomas

Emocional, 
información, 
comunicación

Continuidad del 
cuidado

Social

Familia

Etica / PDA / 
decisiones 
valores

Espiritual

Practica

Final de vida

Duelo

EJERCICIO TABLA de DAFO 1: Autoevaluación clínica de Servicios 
de Cuidados Paliativos
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Dimensiones Principios Evaluación 
Cuantitativa

Puntos 
fuertes (3)

Áreas de 
Mejora (3)

Objetivos (3) Acciones (3): 
corto, plazo

Indicadores
(1 para cada 
acción)

Miembro 
responsable 
del proceso

Evaluación 
necesidades 
poblacionales
Accesibilidad
Continuidad
Cobertura 
territorial cáncer 
Cobertura 
territorial no 
cáncer
Integración  
relación con 
servicios 
convencionales: 
criterios de 
intervención
Ruta asistencial 
territorio
Docencia a 
servicios 
convencionales
Relación con 
stakeholders
Voluntariado
Relación con 
sociedad / 
comunidad

EJERCICIO TABLA de DAFO 2: Autoevaluación organizativa de Servicios de 
Cuidados Paliativos 
Revisar: Misión, Visión, Valores, Principios, Objetivos: corto, medio, largo
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___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

¿Cómo adaptar los servicios de cp a las necesidades y al contexto?

Un cambio de perspectiva……….
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Cambio de perspectiva: oportunidades vs amenazas

De A

Cáncer Todos

Dicotómica modelo único rígido Compartida flexible

Pasiva post aguda Hospital Proactiva comunitaria

Tardía Precoz

Pronóstico Complejidad

“Mi servicio” “La población”

Narcisista Respeto

Queja Responsabilidad compartida

……. …….Requisitos:
-Cambio actitud
-Liderazgo
-Formación
-Planificación estratégica compartida
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Adaptación Servicios de cp

• Dilemas
• Barreras
• Dificultades
• Propuestas

• Conceptuales
• Asistenciales
- Criterios intervención?
- Recursos?
• Formativos
• .........
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Cómo mejorar la atención paliativa en un territorio???

Visión poblacional

Visión de Salud Pública

Integral e integrada

Atención paliativa como derecho humano

147
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Perspectiva poblacional / territorial:                                                   
Ruta asistencial integrada de atención paliativa

Contexto / 
Necesidades

Demografia

Recursos

Pacientes: 

geriátricos, ..

Complejidad 

Mortalidad/ 
Prevalencia

Cualitativa (DAFO)

+ Mejoras en todos los 
servicios

• Identificación (NECPAL)

• Registro / estratificación

• PNT /Rutas asistenciales

• Profesionales referentes

• Criterios intervención

• At continuada/urgente/ 
coordinación

• Sistemas información

• Formación

• Incentivos (organ  
profesionales)

Atención 
integrada y 
compartida

+ Liderazgo (organizacional & clínico)

+ Evaluación (salud, eficiencia, satisfacción)
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Ejercicio: Cómo mejorar la atención 
paliativa en 1 territorio

149
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Aspectos de un 
Programa 
Público de CP

Principios Evaluación 
Cuantitativa

Puntos 
fuertes 3

Áreas de 
Mejora 3

Objetivos/ 
Prioridade
s 3

Acciones: 
corto plazo 3

Indicadores Barreras 
previsibles

Políticas, 
normativas, 
estándares, 
financiación
Definición 
pacientes diana
Definición 
instrumento 
identificación
Servicios  
específicos de 
cuidados 
paliativos
Medidas en 
servicios 
convencionales
Cobertura 
cáncer / no 
cáncer
Equidad/acceso 
/ servicios / 
Acceso 
medicación 
esencial
Rutas 
territoriales
Calidad de los 
Servicios
Profesionales
Evaluación y 
monitorización
Entrenamiento
Investigación
Financiación
Participación 
social

TABLA de DAFO 4: Autoevaluación de Programas Públicos y/o territorios
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Diseño, implementación y evaluación 
Programas Públicos de Atención paliativa

Definición de Programa Público de CP: 
conjunto de medidas que responden a las 
necesidades de atención paliativa de una 
población, un territorio (Distrito, estado, 
provincia), o un recurso (por ejemplo, 
todo un hospital)
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Programas demostrativos (piloto)

Definición

Son Programas seleccionados para la implementación de mejoras / innovación 
del Plan de CP
Objetivos 

Específicos (de cada Programa)
1.Generar experiencia

2.Explorar factibilidad, dificultades, retos y soluciones

3.Compartir experiencia

4.Generar evidencia

En su conjunto: 
1.Generar un panel de experiencias que, en su conjunto, resumen las iniciativas 

del Programa Nacional

2.Generar un ambiente de Programa nacional compartido, con pertinència

3.Benchmark

4.Soporte horizontal
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 Tipologías / Ejemplos básicos (total de 8-12)

- Asistenciales: 

1. Atención paliativa generalista en distintos Servicios del SNSalud: A 

Primaria, Hospitales, Residenciales

2. Modelos de adaptación de Servicios especializados de cp a atención 

cronicidad

3. Modelos / Networks de atención paliativa integrada de sector con ruta 

assistencial integrada: rurales, metropolitanos, urbanos, etc

4. Algunos modelos de atención a colectivos específicos: pediátricos, 

geriátricos, ELA, etc

5. Modelos ciudades compasivas

- Docentes / Académicos:

6.   Modelos de organización y provisión docente y/o investigación: centros 

de excelencia 
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Planificación implementación gradual priorizada: corto, medio, largo 

Selección / requisitos / factores críticos de éxito:

Los criterios de selección estarían basados en los factores críticos de éxito:
1.Liderazgo efectivo

2.Compromiso institucional local /organización

3.Factibilidad

4.Compromiso de evaluación y seguimiento (Accountability)

Organización

Seguimiento
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Misión, Visión, Valores, Principios
Liderazgo
Consenso inicial: grupo de mejora
Evaluación contexto:
Cuantitativa: necesidades, recursos existentes, condicionantes de sistema
Cualitativa: DAFO 
Políticas, normativas, estándares, definiciones
Definición pacientes diana
Definición del modelo de atención
Definición instrumento identificación
Servicios  específicos de cuidados paliativos
Medidas en servicios convencionales: identificación, atención
Modelos territoriales: urbano, metropolitano, rural, 
Rutas territoriales
Modelos específicos: Por patologías: cáncer, específicas, pediatría, etc
Por ámbitos o settings: hospitales, comunidad, centros geriátricos, etc
Cobertura cáncer / no cáncer
Equidad/acceso / servicios / 
Acceso medicación esencial
Calidad de los Servicios: estándares
Profesionales: formación, soporte, etc
Evaluación y monitorización resultados
Formación en todos los niveles
Investigación
Financiación, compra, 
Participación social
Objetivos, acciones y resultados esperados
Corto plazo: < 2 años
Medio plazo: 2-5 años
Largo plazo: > 5 años
Barreras y dificultades previsibles
Cuadro de seguimiento
Indicadores de progreso

Elementos de un Programa Público de Atención paliativa
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DAFO Programas
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Aspectos de un 
Programa 
Público de CP

Principios Evaluación 
Cuantitativa

Puntos 
fuertes 3

Áreas de 
Mejora 3

Objetivos/ 
Prioridade
s 3

Acciones: 
corto plazo 3

Indicadores Barreras 
previsibles

Políticas, 
normativas, 
estándares, 
financiación
Definición 
pacientes diana
Definición 
instrumento 
identificación
Servicios  
específicos de 
cuidados 
paliativos
Medidas en 
servicios 
convencionales
Cobertura 
cáncer / no 
cáncer
Equidad/acceso 
/ servicios / 
Acceso 
medicación 
esencial
Rutas 
territoriales
Calidad de los 
Servicios
Profesionales
Evaluación y 
monitorización
Entrenamiento
Investigación
Financiación
Participación 
social

TABLA de DAFO 4: Autoevaluación de Programas Públicos y/o territorios
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Ejercicio: barreras y factores críticos de éxito de tu programa de mejora
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Formación

Si crees que la formación es cara, prueba con la 
ignorancia!!!

1. Introducir contenidos 1ª 
transición

2. Introducir docentes otras 
disciplinas

3. Nuevas Dianas
4. Nuevos métodos: mentoring, 

tutorización
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Ejercicio:
1.Lista de actividades formativas que propondrás en tu 
Servicio en 1 año
2.Lista de  protocolos que propondrás en 1 año
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Investigación 1ª transición como reto fundamental para la innovación

1. Epidemiología y características

2. Resultados intervención asistencial: PDA, 
Deprescribing, control síntomas, psicosocial y 
espiritual..

3. Resultados Programas Públicos Intervenciones 
complejas de salud pública: efectividad, eficiencia, 
satisfacción
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Ejercicio:
1.Elabora una propuesta de investigación que ayude a 
desarrollar conicidad en tu ámbito



Dirección científica

Ejercicio: cómo interaccionar con la sociedad / comunidad?
5 acciones en 1 año
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Conceptos
Estigmas
Formación
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Formación

Si crees que la formación es cara, prueba con la 
ignorancia!!!

1. Introducir contenidos 1ª transición:
- Cómo identificar
- Cómo atender
- Actitudes
- Malentendidos
- PDA
1. Introducir docentes otras disciplinas
2. Nuevas Dianas
3. Nuevos métodos: mentoring, tutorización
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Investigación 1ª transición como reto fundamental para la 
innovación

1. Epidemiología y características

2. Resultados intervención asistencial: PDA, 
Deprescribing, control síntomas, psicosocial y 
espiritual..

3. Resultados Programas Públicos Intervenciones 
complejas de salud pública: efectividad, eficiencia, 
satisfacción
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Cómo mejorar la atención paliativa en un 
país???

Visión poblacional

Visión de Salud Pública

Atención paliativa como derecho humano

Integral e integrada

170

Adecuación de los Programas Públicos de 
Cuidados Paliativos
Interacción de los Programas de cuidados 
paliativos con los de cronicidad
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Atención paliativa 
y                                                    

cronicidad: 
Cómo organizar la atención paliativa
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“Clústers” de complejos / avanzados:                               

Identificación x diversas metodologías

Multiuso serv 

urgentes /coste

Polifarmacia

Demanda atdom 

+/- Dependència

Enf  avanzada (NECPAL)

Comorbilidad

Complejidad 

severidad 

clinicas

Target +/- 2% 

población
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Models of  palliative interventions in chronic care

• Mostly non-cancer  85 / 15%

• Mostly community services

• Early

• Length survival 12-14 months

• Preventive / Programmed

• Community identification tool

• Advance care planning

• Case management

• Integrated care

• Mostly cancer 70 /30%

• Mostly in palliative care services

• Late

• Length survival 2-3 months

• Identification in Pal Care services

• Reactive / after crisis 

• Post acute

• Emergencies

• Fragmented care

Hospital

Home

“Planned” “Reactive” XGB et al, 2012
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ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care 
Observatory - WHO Collaborating Centre 

for Public Health Palliative Care 
Programmes

• Establish a formal national or regional policy with participation of patients and all 

stakeholders (professionals, managers, policymakers, funders)

• Determine (or estimate) the populational and setting-specific mortality and

prevalence and needs assessment

• Elaborate, agreeand validate an adapted tool for the identification

• Establish protocols to identify this patients in services

• Establish protocols to assure good comprehensive person-centered care for the

identifed patients

• Identify the specific training needs, train professionals and insert palliative care

training in all settings

• Promote organisational changes in primary care, Palliative Care Specialised, 

Conventional services and integrated care across all settings in districts

• Identify and address the specific ethical challenges

• Insert palliative approach in all policies for chronic conditions (cancer, geriatrics, 

dementia, other,...)

• Establish and monitorise indicators and standards of care and implementation

plans and generate research evidence

10 actions for establishing a national/regional policy for comprehensive 
and integrated palliative approach X Gómez-Batiste, S Murray, S Connor, 2017



Dirección científica

175



Dirección científica

Atención paliativa 
el “alma” de los programas de cronicidad
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Programa PPAC Cataluña

- 25-29.000 Pacientes MACA identificados / anuales

- En Servicios de atención primaria

- Instrumento NECPAL
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Initial Health Plan target “labelling” available since February 
2013): 25.000 complex chronic patients should be identified by 2015
In December 2017 over 200.000 patients included
Almost 3,5% of general adult population (3% PCC / 0,5% MACA)

“PCC” and “MACA” prevalence

Source: Catsalut, 31 Dic 2016
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“Individual Intervention Plan well performed”

Prevalence complex people with Interv. Plan well performed”

Source: Catsalut, 31 Dec. 2016

Target 2017: 80%
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“Advanced chronic disease” (MACA) profile

Source: Catsalut, 2017

MACA services utilization

Long 
Term 
Care

Mental 
Health 
Care

Acute 
Hospital 
Care

X 35

X 9

=

MACA    General population
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“Advanced chronic disease” (MACA) profile

Source: Catsalut, 2017

MACA identification variability among 40 counties

A
d
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“Advanced chronic disease” (MACA) profile

Source: Catsalut, 2017
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MACA identification variability among 369 Primary Care centers

Primary Health Care centers    
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“Advanced chronic disease” (MACA) profile

Source: Catsalut, 2017

Who are MACA patients?

Men (mean 79 y.) Women (mean 84 y.) 
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“Advanced chronic disease” (MACA) profile

Source: Catsalut, 2017

MACA services utilization

A&E

Mental 
Health

Pharmacy

Outpatient 
Clinics

Primary 
Care

Day 
Hospital

MACA    General population

Mean visits/medicines per patient

X 4

X 3

X 4

X 4

X 16
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• Atención paliativa / 

cronicidad: 

extensión de 

cobertura

• Atención de 

necesidades  

esenciales: 

intensificación del 

modelo atención 
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Cómo atender a las personas identificadas con necesidades 
de atención paliativa en servicios de salud y sociales

___________   ____     _____  __________      
________  _______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos Cuidados 
Paliativos (CCOMS-ICO)
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Dificultades:
-> en no cáncer
-Identificación pronóstica
-Comunicación con 
pacientes
-Coordinación con niveles

En Cataluña:
-Confusión Conceptos
-Estigma
-Qué hacer después?
-PDA?
-Recursos
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Nuevas  perspectivas, nuevos retos: 
- Mejorar modelo atención: Programa PSICPAL / La Caixa
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ATENCIÓN INTEGRAL A PERSONAS 
CON ENFERMEDADES AVANZADAS
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1.
CONTEXTO
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1. CONTEXTO

Presencia de una enfermedad
progresiva, incurable

Falta de posibilidades 
razonables de respuesta 
a tratamiento curativo

Presencia de numerosos 
problemas o síntomas intensos, 
múltiples, multifactoriales y 
cambiantes

DEFINICIÓN DE 
ENFERMEDAD AVANZADA

Sociedad Española de cuidados paliativos (SECPAL)

Gran impacto emocional en 
paciente, familia y equipo 
terapéutico, muy 
relacionado con la 
presencia, explícita o no, de 
la muerte

Pronóstico de vida limitado
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¿POR QUÉ NACE EL PROGRAMA?

De estas, un 50% 
necesitan cuidados 
paliativos2 y de ellas ,un 
50% requiere atención 
psicosocial.

Fuente: INE 20161

ICO: Centro colaborador de la OMS2

Según la OMS, los Cuidados 
Paliativos están orientados a 
mejorar la calidad de vida de 
los pacientes y sus familias, 
previniendo y aliviando el 
sufrimiento, tanto físico, 
como psicosocial y 
espiritual. 

En España mueren 
anualmente más de 
410.600 personas1.

200
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2.
EL PROGRAMA
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Mejorar la calidad de 
vida de las personas 
con enfermedades 
avanzadas y la de sus 
familias.

Modelo consolidado 
en 10 años de 
trayectoria.

Modelo de atención psicosocial que complementa la atención médica = ATENCIÓN INTEGRAL

ATENCIÓN INTEGRAL A PERSONAS CON ENFERMEDADES AVANZADAS

DESCRIPCIÓN DEL PROGRAMA

OBJETIVO

¿QUÉ HACEMOS?

Proporciona medidas de 

atención psicológica  

para ayudar al paciente y 

la familia a afrontar la 

enfermedad.

Integra los aspectos 

espirituales que permiten 

al paciente y a sus 

familiares afrontar 

serenamente el proceso 

final, desde un respeto 

máximo a las creencias y 

convicciones de cada 

persona.

Duelo: atención a todas las 

personas implicadas en la pérdida 

de un ser querido que lo 

requieran o lo soliciten.

El trabajo social da respuesta a 

las necesidades sociales de las 

personas enfermas y de sus 

familiares.

El voluntariado realiza 

actividades de 

acompañamiento.

Apoyo específico a 

profesionales de sanidad 

en temas como la 

comunicación en 

situaciones difíciles y la 

gestión del estrés.

FÍSICO SOCIAL

PSICOLÓGICO ESPIRITUAL

FAMILIA

DUELO SOCIEDAD

Sociedad: Realización de 

actividades formativas y 

de sensibilización

202
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CON QUIÉN SE HACE EL PROGRAMA
PROFESIONALES

Formación continuada de
•Los/las profesionales
•Fomento de la investigación
•Excelencia en la atención

ESTRUCTURA DE LOS PROFESIONALES

42
equipos 
multidisciplinares d
e entidades 
sociales y sanitarias

Psicología: 74%

Trabajo social: 20%

Medicina, enfermería, 
agentes pastorales: 6%

Más de 200
profesionales

FORMACIÓN

82% Máster o posgrado

58% más de 
5 años de experiencia

“Disponibilidad, calidez y habilidad de permitir 
que me exprese, guardar silencios, interés personal”

203
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*A fecha diciembre 2018

SITUACIÓN ACTUAL DEL 
PROGRAMA EN ESPAÑA

42 Equipos de Atención 
Psicosocial (EAPS)

Centros sanitarios

Equipos domiciliarios

128

133

EAPS

H O S P I TA L

C ENTR O S
S O C I O  S A NI TA R I O S

R ES I D ENC I A S

D O M I C I L I O

204
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VOLUMEN ASISTENCIAL

*A fecha 31 de marzo de 2019

GLOBAL

2018

2008- 2019*

205

2. EL PROGRAMA

PACIENTES

25.507

159.356

FAMILIARES

30.933

219.516
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8.869.847 €

68.983.610 €

DOTACIÓN 
ECONÓMICA

2018

Acumulado desde el 
inicio del programa

2009-2018

GLOBAL

2. EL PROGRAMA
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3.
PACIENTES Y 
FAMILIARES
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¿A QUIÉN ATENDEMOS?

Corte 2018. Informe de Efectividad. Instituto de Investigación 

Biomédica de Bellvitge e Instituto Catalán de Oncología 

EDAD

Edad Media: 71,5 años

Menos de 60 años: 
21,9%

Entre 60 y 80: 
44,8%

Más de 80 años: 
33,3%

GÉNERO

Hombre: 
53,8%

Mujer: 
46,2%

PERFIL DEL PACIENTE

208

3. PACIENTES Y FAMILIARES

INCIDENCIA DE PATOLOGÍAS

No oncológico: 
33,15%

Oncológico: 
66,85%

PRINCIPALES PATOLOGÍAS ONCOLÓGICAS

Pulmón 19%
Colorrectal 14%
Mama 8%
Páncreas 7%
Estómago 5%

Pluripatología geriátrica 26%
ELA y enfermedad de mononeurona 11%
EPOC 11%
Insuficiencia cardíaca 14%
Demencias 12%

PRINCIPALES PATOLOGÍAS NO ONCOLÓGICAS
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PREOCUPACIONES DEL PACIENTE

3. PACIENTES Y FAMILIARES

Estudio realizado por Qualy (ICO) con el Instituto de 
Investigación Biomédica de Bellvitge (IDIBELL)

209

PARENTESCO

Hijo/a: 43,8%

Cónyuge/Pareja: 30,7%

Padre/Madre: 3,9%

Otro: 21,5%

Género: 70,3% mujeres 

Edad media: 57 años

PERFIL

219.516
familiares atendidos

GLOBAL

PERFIL DE LOS FAMILIARES ATENDIDOS¿QUÉ LE PREOCUPA AL PACIENTE 
EN SITUACIÓN DE FINAL DE VIDA?
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4.
FINAL DE VIDA 
Y SOLEDAD
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5.
ESCUELA DE
CUIDADORES
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6.
EVALUACIÓN
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OBJETIVOS
DE LA EVALUACIÓN

•ASEGURAR LA 
CALIDAD

•GENERAR 
EVIDENCIA

•SOSTENIBILIDAD

•EXTENSIÓN

213

5. EVALUACIÓN
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PUNTOS FUERTES

SISTEMÁTICA

RESULTADOS

Ha evaluado y aportado 
resultados en:
/ Pacientes

/ Familias

/ Voluntarios

/ Profesionales de equipos receptores

/ Gestores
/ Sociedad

INSTRUMENTOS

Utilización de instrumentos validados:

/ENP

/ESAS

/DME

MÉTODOS

Ha combinado métodos científicos:

/Cuantitativos: Evaluación de parámetros 
emocionales, sociales y espirituales de más 
de 150.000 pacientes

/Cualitativos: Índices de satisfacción, 
92% califican de excelente la atención.

214

/ Continuada

/ En todos los ámbitos

/ 100.000 pacientes

5. EVALUACIÓN
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RESULTADOS MÁS RELEVANTES

215

MEJORA DE 
LA CALIDAD DE VIDA MEJORA EN LA 

ADAPTACIÓN A LA SITUACIÓN

1. Emocionales (ansiedad, depresión, 
adaptación al proceso de 
enfermedad)

2. Espirituales (sentido de la vida, 
sensación de paz)

3. Sociales (mejora en la 
comunicación, competencia en el 
cuidado del paciente y autocuidado, 
sobrecarga familiar, riesgo de 
claudicación familiar…)

Fuente: Institut català d’oncologia

MEJORA DE TODOS LOS 
PARÁMETROS

NIVEL DE SATISFACCIÓN DE LOS 
PACIENTES

Un 95% afirma haber tenido 
tanto contacto como necesitaban 
con profesional

Un 95% valoraba positivamente 
la ayuda para poder hablar de 
temas difíciles

Un 92% valoraba positivamente 
la ayuda para asuntos pendientes

Un 90% valoraba positivamente 
la ayuda para comunicarse con la 
familia

El 90% de los pacientes 
mejoran en estos parámetros

5. EVALUACIÓN
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Alta satisfacción y utilidad para:

1.Los profesionales / equipos (4/5)

2.Gestores y planificadores

3.Administración

PROFESIONALES IMPACTO EN EL CONOCIMIENTO CIENTÍFICO

RESULTADOS MÁS RELEVANTES

216

/ Formación

/ Manuales / publicaciones

/ Instrumentos de evaluación 

/ Comunicaciones

/ Publicaciones científicas

/ Tesis doctorales

482 profesionales sanitarios de los 
equipos receptores valoran el trabajo 
realizado por el EAPS, a nivel general, 
con un 8,9 sobre 10.

En concreto:

ATENCIÓN
La atención proporcionada al 
paciente y a la familia es de 
calidad, debido a su 
competencia, disponibilidad 
horaria e implicación

9,17 9,18

SATISFACCIÓN
Valoración positiva por parte 
de profesionales de la 
medicina, enfermería y del 
resto de los equipos 
receptores

7. EVALUACIÓN
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RECONOCIMIENTOS

OMS EXPERTOS CONSEJO DE EUROPA

217

La atención con cuidados paliativos es un derecho humano reconocido por 
el Consejo de Europa. “En España, este tipo de apoyo se ofrece a través de 

diferentes mecanismos, incluida una colaboración público-privada 
mediante la cual ‘la Caixa’, junto con el Ministerio de Salud, implementa el 

programa […], para abordar las necesidades emocionales, sociales y 
espirituales de los pacientes con enfermedades avanzadas y sus familias”.    

Doc. 14657, 29/10/2018

5. EVALUACIÓN
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La atención psicosocial contribuye al control del dolor!!
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Estudiantes 2º medicina construyen modelo de médico ideal con 
médico senior
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Psicpal, DME, ENP
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7.
CONCLUSIONES
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10 AÑOS – 10 HITOS

RESULTADOS
90% MEJORA EN SU BIENESTAR

92% SATISFACCIÓN EN PACIENTES Y 
FAMILIARES

CUMPLIR 10 AÑOS

FINAL DE 
VIDA Y 

SOLEDAD

17 CC. AA.
128 HOSPITALES

133 EQUIPOS DOMICILIARIOS
INTERNACIONALIZACIÓN

(HONK KONG, MÉXICO, PORTUGAL)

42 EAPS
200 PROFESIONALES
1.000 VOLUNTARIOS

MÁS DE 350.000 PERSONAS
MEJOR ATENDIDAS Y MÁS 

ACOMPAÑADAS

LOGROS ACADÉMICOS:
PUBLICACIONES, COMUNICACIONES 

Y PÓSTERS, ACTIVIDAD DOCENTE

ALIANZAS
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DERECHO HUMANO 
FUNDAMENTAL

RETOS ACTUALES

6. CONCLUSIONES

Involucrar a la sociedad a que 
participe activamente en el proceso 
de final de vida
y generar consciencia social

Universalizar el modelo: desarrollar 
un modelo contrastado de atención 
psicosocial y espiritual con una 
evaluación permanente 
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Nuevas  perspectivas, nuevos retos: 
-Involucrar sociedad: Cuidades cuidadoras
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VIC, CIUDAD CUIDADORA
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Vic, ciutat cuidadora

Info
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Vic, ciutat cuidadora

Programa 2017
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Insertar en academia
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Cátedra de Cuidados 
Paliativos UVIC/UCC:
1ª iniciativa en España
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- Misión: Promover el desarrollo de los CP con visión de Salud Pública

- Características: Concepto de spin-off, innovación, flexibilidad, think-tank; Interdisciplinar y 

multidisciplinar; Combinación docencia, investigación, y transferencia conocimiento; Valores de los 

CP

- Areas de interés: 

o Interacción cronicidad-Cuidados paliativos (Programa NECPAL), 

o Atención de necesidades esenciales: psicosocial, espiritualidad (Programa Fundación LaCaixa), 

o Vinculación Sociedad (Programa Vic Ciudad cuidadora).

- Docencia postgrado: 

o Máster oficial de CP: 14ª edición, más de 500 alumnos formados

o Postgrado de atención pisocosocial  (4ª edición), más de ... formados

o Talleres cronicidad (41), Planificación decisions anticipadas (17), Otros cursos (...?), MOOCs (2).  

o Cursos Online: Planificación de decisiones anticipadas

- Docencia pregrado: 

o Ciencias de la Salud: colaboración asignaturas enfermería

o Medicina (2017+): asignatura troncal 2º curso, optativa 4º curso

- Investigación y mejora de calidad: 8 proyectos activos

- Tesis doctorales: 14 (8 finalizadas y 6 en curso)

- Publicaciones: 55 artículos (30 internacionales), impact factor ......., y 3 libros (27 capítulos, 1 libro 

internacional).
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- 55 Artículos:
30 Internacionales
40 peer reviewed
- 5 libros:
1 internacional
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Docencia

• Master cp

• 2 postgrados: 

- Atención psicosocial / espiritual

- PDA

• Taller cronicidad y dolor

• Taller PDA

• Online:

- Curso PDA

- MOOCs Miriadax: Cronicidad, PDA 
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Docencia Pregrado Medicina UVIC/UCC

I. Asignatura obligatoria 60h 2º curso (+ optativa paliativa 4º curso + transversal 
resto)

-Objetivo: “médicos con alma”: competentes, conscientes, comprometidos, 
compasivos, cooperativos

-Método: 

1.Construcción competencias medico ideal con pacientes, ciudadanons, y otros 
profesionales

2.Habilidades: entrevista, comunicación, toma decisiones, planificación decisiones 
anticipadas, decisiones complejas, Trabajo en equipo, atención necesidades 
esenciales (espiritualidad), atención familia

3.Trabajo en red y en sistema 

II. Asignatura cuidados paliativos 4º curso

III. Atención paliativa transversal en especialidades
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Estudiantes de 2º Curso Medicina UVIC/UCC construyendo competencias del medico ideal 
con pacientes, ciutadan@s y profesionales salud
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Estudiantes 2º medicina construyen modelo de médico ideal con médico senior
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Atención paliativa como derecho humano fundamental
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Atención paliativa s XXI: 

1. Todos los pacientes crónicos avanzados

2. Desde inicio necesidades

3. En todos los ámbitos

4. Todos los profesionales

5. Modelo de atención integral impecable

6. Planificación Decisiones Anticipadas

7. Gestión de caso y atención integrada
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Último ejercicio: 5-10 acciones de mejora 
para 1 año
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Colaborador OMS Programas 
Públicos Cuidados Paliativos 
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