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• Conceptos 
• Epidemiología 
• Características 
• Necesidades individuales 
• Cómo identificar 
• Cómo atender 
• Cómo organizar la atención 
• Aspectos éticos 
• Programas de cronicidad 
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Paliativos. ICO 

Cátedra  ICO/UVIC de Cuidados Paliativos, Universitat de Vic 
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Support  to 52 organizations 
Support  DoH, WHO, … 



Institut Català d’Oncologia 

Cátedra UVIC/ICO/CCOMS  
de Cuidados Paliativos 

Atención paliativa de personas  con enfermedades crónicas 
avanzadas y sus familias en la comunidad 

ICO / UVIC  
+ ICS SAP OSONA  

+ HSC/CHV 
+ SARQUAVITAE 
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Resultados equipos servicios 
convencionales de cuidados 

paliativos 

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



Institut Català d’Oncologia 

265 pacientes, 105 servicios 
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Savings of  Palliative Care Specialist Home Care Support Teams 
(N= 74) 
• 1.000 euros / patient / month 
• Reduction of  hospital admissions, length stay, emergencies 
• Increase home care, outpatients, and death at home 
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COMPARISON 1992-2002: USE/COST OF RESOURCES 

Savings: 3.286  Euros / patient / 6 weeks of  intervention 



Institut Català d’Oncologia ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care Observatory - WHO Collaborating 
Centre for Public Health Palliative Care Programmes 
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Estructura, proceso, y resultados de 
Equipos de soporte de atención 

domiciliaria en España 



Institut Català d’Oncologia ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care Observatory - WHO Collaborating 
Centre for Public Health Palliative Care Programmes 
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Evaluación cualitativa 
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Puntos fuertes y áreas mejora 

• Extensa y con 7.5 millones 
• Alta cobertura cáncer i 

geográfica 
• Alta cobertura at 

domiciliaria, cáncer i no 
cáncer 

• Dedicación profesionales 
• Planificación pública e 

inserción sistema 
• Efectividad, eficiencia, 

satisfacción 

• Baja cobertura: no 
cáncer, áreas, servicios 

• Variabilidad en 
serviciosconvencionales 

• Intervención tardía 
• Dificultades accesibilidad 

i at continuada 
• Evaluación resultados,  
• Asp subjetivos, 

espiritualidad, duelo 
• Profesionales: Soporte, 

académico 
• Financiación css baja 
• Investigación 

Moderador
Notas de la presentación
El grupo ha identificado los PF y A mejora, entre los que destacamos:P Fuertes: alta cobertura para cáncer, relativa alta proporción de no cáncer, dedicación (EXCELENTE) de los profesionales, planificación pública, y resultados medibles.Areas de mejora: 1. Cobertura de no cáncer y algunos puntos específicos geográficos (Viladecans, etc)2. Cáncer: accesibilidad y atención continuada de enfermos avanzados y intervención tardía de equipos de cp.3. Extender la práctica de la evaluación de resultados clínicos y de satisfacción, y mejorar la atención de aspectos subjetivos4. Reconocimiento, retribución, y reconocimiento académico y formal de la formaciónAQUÍ CONVENDRIA MMOSTRAR SUPORT A QUE LES CURES PAL.LIATIVES SUGUIN UN AREA DE CAPACITACION ESPECÍFICA, en tràmit al Ministerio.5. Mejorar la financiación casse mix de las UCP de centros sociosanitarios6. Promover la investigación
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Nuevas  perspectivas, 
nuevos retos:  
-Mejorar / extender la 
cobertura 
-Mejorar / intensificar 
el modelo de atención 
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Transiciones Conceptuales s XXI 
XGB, BMJ  SPC 2013 

DE A 

Enfermedad terminal Enfermedad crónica avanzada evolutiva 

Pronóstico de días / semanas / < 6 m Pronóstico de vida limitado 

Evolución progresiva Evolución progresiva con crisis 

Cáncer Todas las patologías crónicas evolutivas 

Enfermedad específica  Condición: fragilidad, dependencia,  multimorbilidad,  

Mortalidad Prevalencia 

Dicotomía curativa vs paliativa Atención sincrónica, compartida y combinada 

Intervención rígida Intervención flexible 

Tratamiento específico vs paliativo Tratamiento específico que no contraindica el paliativo 

Pronóstico como a ítem central Complejidad como criterio de intervención de los servicios 

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

Rol pasivo del enfermo Proceso de Decisiones Anticipadas (Advance Care Planning) 

Cuidados paliativos Atención paliativa 

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 

Paciente paliativo Paciente con necesidades de atención paliativa 
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Concepto de  
“primera transición” 

 ___________   ____     _____  __________      ________  _______  _______  
_________             
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PCC  
3,5% 

ECA  
1,5% 0.5% DUELO 

“Primera 
transición” 
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(1st transition) 

Perspectives of  palliative approach and care in the 
evolution of patients with advanced chronic conditions   

• Prevalence 1.0-1.5% 
• 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  
• More focus on  
  - Advance care planning 
  - Essential needs (spirituality, dignity, relations, hope, autonomy) 
  - Psychosocial aspects (emotional, loss, family) 
  - Bereavement 
• Organizational: all services involved 
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Institut Català d’Oncologia  Observatori ‘Qualy’ Fi de Vida Catalunya  
 Centre Col·laborador OMS per Programes Públics de Cures Pal·liatives  
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La perspectiva  
poblacional: 
mortalidad y 
prevalencia 
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Estimaciones de tasas de mortalidad de 
condiciones / enfermedades crónicas 
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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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Prevalencia          
y 

Características 
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n (%) total 
population 

n (%) Population  
> 15 

n (%) Population  
≥65 

Recruited 1064 (2.06%) 1064 (2.50%) 972 (10.91%) 

SQ+ 841 (1.63%) 841 (1.98%) 769 (8.63%) 

NECPAL+ 785 (1.52%) 785 (1.85%) 715 (8.03%) 

TABLE 1:  N & % of  recruited / level / population 
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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) 

TABLE 3: Characteristics of  SQ+  patients by disease / condition  

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 
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Prevalencia y características 

• Prevalencia poblacional: 1.5% 
• Características: 
-  Edad media: 82 
-  65% mujeres 
-  65% Fragilidad avanzada / demencia 
-  65% Domicilio / residencia 
-  Cáncer / no-cáncer 1/7 
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Prevalencia x settings 

• Prevalencia poblacional: 1.5% 
• Médico de familia: 20-25 
• Hospitales agudos: 35-45% 
• UCI HUB: 30%  
• Residencias: 35-65% 
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“Prevalencia y características clínicas 
de personas con enfermedades 

crónicas avanzadas en un hospital 
terciario” 

Xavier Gómez Batiste-Alentorn, Agnès Calsina Berna, Marisa Martínez-
Muñoz, Ignasi Bardés Robles, Elba Beas Alba 

Marzo 2013 
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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 14 meses 
• Necesidad de “atención 

paliativa” o “enfoque 
paliativo” 
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Supervivencia NECPAL + 

Estudio de cohorte: 1.064 pacientes  
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 Pregunta sorpresa + vs - : Mortalidad 24 m  

Chi-Square df Sig. 
Log Rank (Mantel-Cox) 58,007 1 ,000 

 44,6%  
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NECPAL & CAUSA  

Chi-Square df Sig. 
Log Rank (Mantel-Cox) 80,629 3 ,000 

Càncer 
Demència 
Insuficiències  
orgàniques 
Fragilitat 
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NECPAL & RECURS 

1: ATENCIO 
PRIMARIA 
2: CENTRE 
SOCIOSANITARI 
3. HOSPITAL 
4. RESIDENCIES 

Chi-Square df Sig. 
Log Rank (Mantel-Cox) 71,324 3 ,000 
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NECPAL 

Estimating Prognosis for Elders 
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Posibles utilidades de PS y NECPAL 

1.Identificar pacientes con enfermedad 
crónica avanzada que se pueden 
beneficiar de un enfoque paliativo 
(características) 

2.Screening: identificarlos fácilmente en 
un grupo de población (sensibilidad alta) 

3.Valor pronóstico (agregación factores) 
4. Inicio de proceso reflexivo (siempre) 
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El 75% de la población 
muere a causa de una 
enfermedad crónica 

evolutiva 
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El  1.2-1.4% de la población 
padece una o varias 
enfermedades crónicas 
avanzadas con pronóstico de vida 
limitado < 24 meses 
- Presentes en todos los recursos 
- Identificables clínicamente 
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• Atención paliativa / 
cronicidad: 
extensión de 
cobertura 

• Atención de 
necesidades  
esenciales: 
intensificación del 
modelo atención  
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La perspectiva individual 
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3 

Murray, S. A et al. BMJ 2008;336:958-959 
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El paciente y su familia 



Institut Català d’Oncologia Observatori" QUALY" Atenció al Final de la Vida 

1.MANEJO DE LA 
ENFERMEDAD 

2. FÍSICOS 3. PSICOLÓGICOS 

10. PÉRDIDA, 
DUELO 

 
9. CUIDADOS 

AL FINAL 
DE LA VIDA / 
 MANEJO DE  
LA MUERTE 

 

5. SOCIALES 

6.ESPIRITUALES 7.ÉTICOS  

PACIENTE Y 
FAMILIA 

13/10
/2014 

55 

4. FAMILIARES 

8. PRÁCTICOS 
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Cuadro de Cuidados 
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El modelo nuclear de 
atención paliativa:                              

la propuesta del ico 
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Necesidades pacientes enfermedad avanzada 

Esenciales:  
•Dignidad 
•Espiritualidad 
•Afecto  
•Autonomia  
•Esperanza  
Básicas:  
• Actividades Vida Diaria 
• Actividades 
Instrumentales Vida 
Diaria, … 
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El modelo de atención paliativa CCOMS/ICO/CACP 
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Educación y respeto 

Algunas recomendaciones  sobre 
comportamientos 

1.  Presentarse persona y  servicio 

2.  Respecto verbal y no verbal 

3.  Permiso siempre 

4. Definir / compartir objetivo 

5.  Privacidad, intimidad, 
confidencialidad 

6.  Inicio general, abierto no invasivo 

7. Comprobar grado de comprensión 

8. Clarificar decisiones y 
seguimiento 
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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 
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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 
USTED QUE ESTÉ EN NUESTRAS MANOS? 

Herramientas de exploración  



Institut Català d’Oncologia 

ESPIRITUALIDAD 2: (SENTIDO DE LA VIDA, TRASCENDEN IA PAZ, RELACIONES, PERDÓN). 

         Preguntas clave generales (nivel específico) 
 

“¿Tiene algún tipo de creencia espiritual o religiosa?” 

“¿Es usted practicante?” 

“¿Cuál es su filosofía de vida o manera de entender ésta?” 

“Sus creencias,  ¿han variado desde el proceso de su 

enfermedad?, es decir, ¿se han debilitado, se mantienen 

igual, o se han fortalecido?, ¿Quiere que hablemos de 

ello”  
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Competencias excelencia 

Actitudes, valores y comportamientos 

Hospitalidad Habilidad para crear un contexto que ofrezca 
seguridad, confidencia y confort para el paciente. 

Empatía Capacidad de percibir, entender, apreciar y 
compartir los componentes afectivos, cognitivos 
y experiencias del paciente expresados en la 
relación terapéutica. 

Compasión Aplicación de la empatía para mostrar y entender 
el sufrimiento del paciente. 

Compromiso Interesarse y implicarse con el paciente. La frase 
que lo caracteriza es “Usted importa”; 
disponibilidad y accesibilidad 

Confianza El resultado de aplicar todos los modelos de 
comportamiento y enfatizar el rol de referencia 
profesional; de quien actúa como el ahogado del 
paciente en situaciones difíciles. 

Congruencia Coherencia entre lo expresado explícitamente 
con los sentimientos personales y valores 

Presencia Atención y escucha activa 



Institut Català d’Oncologia 

Cómo identificar personas con 
necesidades de atención paliativa 

en servicios de salud 

 ___________   ____     _____  __________      ________  _______  _______  
_________             
Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 
Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO) 
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“Clústers” enfermos crónicos complejos / 
avanzados 

“Target intensidad” 
+/- 2% población 

Aplicación del 
instrumento 

Moderador
Notas de la presentación
Dónde los encontramos?
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Identificación y registro 

Actividades 
 
 
 

Registro 
 
 
 

 
 

 

 Listado único y consensuado de pacientes en situación de 
enfermedad avanzada 
Aplicar el instrumento NECPAL- CCOMS© 

 Codificación de los pacientes NECPAL + y registro del 
código en la HCAP informatizada. Visualización con “alarma” 

Condición o Problema 
 
Visualización o Alarma 
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FIGURE 1: Procedure for identifying patients with palliative needs 
and identified possibility of dying within twelve months 

 Total population registered 

 

All patients with chronic conditions identified from several sources   

 

Recruited patients’ list  

(Advanced chronic patients) 

 

 

SQ+ patients’ list  

(Advanced chronic patients with positive Surprise Question) 

+/-  

NECPAL+ patients’ list  

(SQ+ patients with another positive NECPAL tool indicator) 

NECPAL tool test 
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Instrumento NECPAL 

1. Listado de enfermos crónicos “especialmente afectados” 
2. Pregunta “sorpresa” a profesionales 
2. Limitación de esfuerzo terapéutico, demanda o necesidad 

expresada enfermo, familia, o equipo 
3. Criterios clínicos: combinación de severidad y progresión:  
- Declive funcional 
- Declive nutricional 
- Comorbilidad  
- Síndromes / Condiciones / geriátricos (Fragilidad severa, etc) 
- Impacto emocional severo / Dificultades  Ajuste   
4. Uso de recursos (ingresos urgentes) 
5. Criterios específicos para a cada patologia: Cáncer, ICC, EPOC, I. 

Renal, I. Hepática, Neurológicas, sida, ... 
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Cómo atender pacientes 
identificados? 

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

 

Propuestas para la Implementación 
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Pasos del PNT 

I. Identificación y Registro 
 

II. Identificación de Necesidades (Enfermos y Familias) 
 

III. Identificación de Valores, preferencias y Objetivos del 
Enfermo (Planificación de les Decisiones Anticipadas, 
PDA) 
 

IV. Revisión de la Situación de  Enfermedad / Condición 
Crónica 
 

V. Revisión de la pauta de tratamiento Farmacológico  
 

VI. Plan de Actuación y Seguimiento: En Hª Clínica y en H 
Clínica Compartida PIIC 
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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” 



Institut Català d’Oncologia ICO DiR. The ‘Qualy’ End of Life Care Observatory - WHO Collaborating 
Centre for Public Health Palliative Care Programmes 
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V. 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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Competencias básicas 4: 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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Programas públicos  
de  

cuidados paliativos 

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

cronicidad:  
Cómo organizar la atención 

paliativa 



Institut Català d’Oncologia 

Niveles organizativos atención paliativa 

• Necesidades poblacionales 
• Necesidades individuales 
• Modelo de atención directa profesional-

paciente 
• Modelo of micro-organización 
• Atención paliativa servicios convencionales 
• Servicios específicos: SCP, EAPS,  
• Sistemas integrales sectorizados 
• Nacional/Regional 
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Modelo conceptual 

población 
Atención 
integrada 

Complejidad Intensidad Recursos 

Población general 

Paciente  
crónico 

Paciente 
crónico  
complejo 

Persona con riesgo 

Ámbito 
asistencial 

Ámbito 
asistencial 

Ámbito 
asistencial 

Ámbito 
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Modelo asistencial cronicidad 

Factores de 
riesgo CrisisCronicidad

Persona con 
enfermedad 

avanzada
Población 

sana

Trayectoria asistencial & Grado de autonomía

Grado de autonomía
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Modelo de intervención sanitario y social (combinado)

Rehabilitadora
Paliativa

Apoyo al Cuidador --- Duelo

Preventiva
Apoyo a la autocura

Intervención específica sanitaria - social

Modelo de atención integral

Atención integrada

Plan de Decisiones Anticipadas (PDA)

Modelo de gestión de casos
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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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“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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Box 1  Central elements of the NECPAL Program  
 
1.  Early identification and registration of people at risk of dying 

and palliative needs in all settings  
2.  Training of all health professionals in the palliative approach  
3. Systematic multidimensional approach (assessment and care) 

of patients identified 
4. Advance care planning 
5. Case management, improved health service organisation and 

continuous quality improvement processes 
6. A community oriented perspective 
7. A district and population based comprehensive planning 
8. Evaluation of the impact: health, satisfaction, efficiency 
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Perspectiva poblacional / territorial 

Contexto / 
Necesidades 

Demografia 

Recursos 

Pacientes:  

geriatricos, .. 

Complejidad  

Mortalidad/ 
Prevalencia 

Cualitativa 
(DAFO) 

+ Mejoras en todos 
los servicios 

• Identificación (NECPAL) 

• Registro 

• PNT /Rutas asistenciales 

•Profesionales referentes 

• Criterios intervención 

• At continuada /urgente/ 
coordinación 

•  Sistemes información 

•  Formación 

• Incentivos (organ. I 
profesionales) 

Atención 
integrada y 
compartida 

+ Liderazgo (organizacional & clínico) 

+ Evaluación (salud, eficiencia, satisfacción) 
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Retos y aspectos ético-
jurídicos de la 

identificación y mejora de 
la atención 

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

• Identificar precozmente permite evaluar situación y 
ofertarles una mejora de la atención de acuerdo con 
necesidades y preferencias 
• Propone un proceso reflexivo preventivo 
• Introduce una perspectiva paliativa orientada a la 
mejora de calidad de vida  
• Propone: 
-Evaluación multidimensional 
- Revisión enfermedades y tratamianto 
- Inicio de Plan de Decisiones Anticipadas formal 
- Inicio de proceso de gestión de caso y atención 
continuada 
• Permite optimizar el uso de recursos 
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Aspectos éticos: riesgos y dilemas  

Posibles riesgos :   
•  Estigmatización... 
•  Pérdida de oportunidades curativas... 
•  Uso inadecuado de la información... 
•  Será utilizado para recortar recursos...  
 
Dilemas:  
•  Consentimiento informado previo? 
•  Formación previa?  

• + Riesgos de no identificar!!!!! 
• Acompañar siempre identificación y registro de 
Plan intervención e informe adecuado!!! 
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Programa SAR / Qualy cp 

• Mejora de la atención paliativa en 
residencias y recursos SAR: NECPAL/SAR 

• Desarrollo de Servicios y Programas de 
cuidados paliativos SAR: 

- Identificación precoz 
- Enfermos cáncer y no cáncer 
- PDA y Gestión de caso 
- Sistemas > servicios 
- Calidad y referencia 
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Dirección Científica del programa: 

Balance del Programa  
 

94 
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¿Qué hacemos? 

95 
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Estructura 
29 Equipos de Atención 
Psicosocial               (EAPS) 
distribuidos en las 17 CCAA. 

133 profesionales 
multidisciplinares (psicólogos, 
trabajadores sociales y 
enfermeros)  

420 voluntarios 

 

Mapa con las entidades colaboradoras del tercer secto  

Ámbito de actuación 
64 centros hospitalarios  

95 equipos domiciliarios 
 

¿Cómo y con quién lo hacemos? 
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¿A quién atendemos? 

Perfil paciente 

Situación socioeconómica y familiar 
• El 41,16% de las personas atendidas tiene ingresos económicos inferiores a 1.400€/ mes.  
• En el 32,90% de los casos, la capacidad cuidadora de la familia es escasa, parcial o nula. 
• Ante la enfermedad avanzada, el 36,14% de las familias corren el riesgo de claudicar por sobrecarga 

familiar. 
• El 3,99% de los pacientes atendidos no tienen familia. 

Hombre de 70 años con patología oncológica, que recibe la atención del Equipo de 
Atención Psicosocial en un centro hospitalario durante 21 días 
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El Programa ha atendido durante el 2013 a 13.592 pacientes y 18.907 familiares.  

 
TOTAL PERSONAS ATENDIDAS:  128. 568 

Personas atendidas 
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Evaluación sistemática durante 4 años  
de la disminución del sufrimiento en casi 60.000 personas 

Evaluación de la mejora de aspectos psicosociales y 
espirituales a lo largo de 4 años : 

PACIENTES FAMILIARES 
Estado de ánimo 
Ansiedad 
Malestar 
Sentido de la vida 
Paz/perdón 
Adaptación 
Sufrimiento 

Ansiedad 
Malestar 
Depresión 
Insomnio 
 

Evidencia de mejora 
estadísticamente significativa 
de los aspectos psicosociales y 
espirituales evaluados: 

  
• Esta mejora, en pacientes 

vulnerables y en situación 
muy avanzada, adquiere un 
mayor significado 

 
• El impacto es rápido: el 

cambio más significativo se 
produce entre la primera y 
la segunda visita 

 

Periodos de 
evaluación 

2010 
(1,5 

meses) 

2011 
(5,5 

meses) 

2012 
(9,5 

meses) 

2013 
(12 

meses) 

TOTAL 

PACIENTE
S 

874 3910 8964 10471 24219 

FAMILIAR
ES 

- 4945 11810 18131 34886 

TOTAL* 874 8855 20774 28602 59105 
*Pacientes y familiares evaluados en los diferentes periodos en los 4 años del Programa 
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. %Estudio de Efectividad 

En todas las dimensiones 
evaluadas hay mejora 
significativa 
 
• La significación estadística  (regresión 

lineal multinivel de efectos mixtos) 
muestra que la mejora es debida a la 
intervención. 
 

• Debe tenerse en cuenta que la 
tendencia natural sería la de 
empeorar, ya que los pacientes están 
en una situación muy avanzada y su 
deterioro es progresiva.  
 

• Se trata de pacientes que ya reciben 
cuidados paliativos convencionales, a 
los que se añade la atención 
psicosocial, lo que muestra su valor 
añadido. 

 
Dimensión 

 
n 

 
Resultado basal 

/ Final 

 
Significación 

 
Estado de ánimo 

19310 
4.6 (0.02) – 5.5 

(0.04) <0.0001 

 
Ansiedad 

20925 
4.0 (0.03) – 2.6 

(0.05) <0.0001 

 
Malestar 

20886 
5.1 (0.03) – 3.4 

(0.05) <0.0001 

 
Sentido de la vida 

15226 
2.23 (0.01) – 1.92 

(0.02) <0.0001 

 
Paz/perdón 

14262 
1.91 (0.01) – 1.6 

(0.02) <0.0001 

 
Adaptación 

22409 
3.0 (0.01) – 3.5 

(0.01) <0.0001 

 
Sufrimiento 

13164 
1092(20%) – 

326(34%) <0.0001 

100 



Institut Català d’Oncologia 

Satisfacción de pacientes 

• El 94,81% de los pacientes afirman haber tenido tanto contacto como necesitaban con los 
profesionales 

• Un 92,21% consideran entre excelente y muy buena la atención recibida 

• Más del 80% de los pacientes considera que la atención recibida le ha ayudado para:  
 Poder hablar de los temas difíciles 
 Ayudar a resolver asuntos pendientes 
 Comunicarse mejor con la familia 

 
 
 

 

• Un 92,21% consideran entre 
excelente y muy buena la atención 
recibida 

 

 

• Más de un 90% 
recomendarían la atención a 
otras personas: 
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(Maté et al. The Institut Català d’Oncologia Model of Palliative Care. Journal of Palliative Care. 2013) concluye que los 
aspectos clave para la atención a las necesidades esenciales de los pacientes en situación de enfermedad avanzada son:  

NECESIDADES ESENCIALES:  
•Espiritualidad 
•Esperanza 
•Dignidad 
•Autonomía 
•Afecto  

VALORES Y 
ACTITUDES: 

 
•Hospitalidad 
•Empatía 
•Compasión 
•Compromiso 

 
 
 

•Confianza 
•Congruencia 
•Presencia 
•Honestidad 

¿Qué es lo que más valora de la atención que 
le ofrece el psicólogo/trabajador social? 

-“Lo que más valoro es el poder expresarme y explicar 
preocupaciones y recibir pautas para poder solucionarlas” 
 
-“Accesibilidad. Cariño y atención que ofrecen, continuidad, 
seguimiento” 
 
-“Disponibilidad, calidez y habilidad de permitir que me 
exprese, guardar silencios, Interés personal” 
 
-“Poder expresarle lo que a mi familia no puedo y recibir 
ayuda de cómo gestionar las emociones” 
 
 

+ 
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Satisfacción de pacientes 

Los pacientes destacan una serie de aspectos en la atención que coinciden 
con las necesidades esenciales evidenciadas los expertos 
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   Dirección científica 

ATENCIÓN: el EAPS favorece la atención integral proporcionada al paciente y a la familia debido a su competencia, disponibilidad 
horaria e implicación. 

COORDINACIÓN: relación entre el EAPS y los equipos receptores proporcionando los servicios adecuados según las necesidades de 
los pacientes. 

SATISFACCIÓN: no sólo de los pacientes y familias sino de los médicos, enfermeras y resto de profesional sanitario. 

APOYO A EQUIPO: gracias al EAPS, el resto de profesionales se han podido centrar más en la atención médica y han recibido los 
recursos necesarios para el apoyo emocional. 

COMUNICACIÓN: la actuación del EAPS favorece la comunicación de los profesionales entre sí  y con las personas atendidas.
  

Perfil de los 194 profesionales 
encuestados 
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Encuesta satisfacción de equipos receptores 
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Benefits of  early palliative care intervention: 
Improve QoL, HADs & Survival 



Institut Català d’Oncologia  ___________   ____     _____  __________      ________  _______  _______  
_________             
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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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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Atención paliativa:               
el “alma” de los Programas 

de cronicidad 

 ___________   ____     _____  __________      ________  _______  _______  
_________             
Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 
Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO) 
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htpp://ico.gencat.cat 
htpp://uvic.cat/mastersuniversitaris 
htpp://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-
paliativos 
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