
“Logros, retos y oportunidades de la atención paliativa en España sXXI”







Guión

1. Las necesidades, tendencias, y escenarios
2. Los resultados y fortalezas en España
3. Las áreas de mejora 
- Por tipologías de condiciones
- Por tipología de necesidades
- Por settings: hospitales, domicilios, residencial
- Involucrar sociedad
1. Los principios y objetivos: atención paliativa como derecho, visión comunitaria, combinación de 

generalista y especialista
2. Los retos, oportunidades, experiencias y propuestas mejora para cada una
- Tipologías de condiciones: fragilidad avanzada, demencia, pediatría, enfermedades raras, ELA, clústers

de especial vulnerabilidad, etc
- Tipologías de necesidades: psicosocial, espiritual, PDA, dolor crónico, …
- Atención y soporte de las familias y cuidadoras
- Settings: atención paliativa en hospitales, residencias, territorios
- Perspectiva comunitaria y social
- Rol de los hospices??
1. La formación
- Postgrado básico, intermedio y avanzado
- Pregrado 
1. La inserción en academia, la investigación y la acreditación
2. El paraguas de una Legislación Nacional
3. La atención paliativa como derecho e indicador de dignidad
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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 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 

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



Logros y 
fortalezas en 
España

• Estrategia Nacional
• CCAA con Programas Públicos y 

alta cobertura
• CCAA con oferta pública plazas y 

competencias
• Profesionales competentes
• Diversidad servicios
• Oferta formación
• Programas psicosociales 

Situación

• Variabilidad
• Tipologías de necesidades, 

settings, y tipologías pacientes con 
mayor déficit

• Acreditación competencias

Retos

• Ley 
• Cobertura tipologías y settings
• Atención paliativa generalista
• Acreditación formación
• Inserción academia y formación 

grado
• Investigación
• Acreditación competencias



Necesidades



Necesidades: prevalencia

01.03



Estimación de prevalencia en sector 

100.000 hab. en España (+/- 10%): 1.500

Enfermedad / condicion / 

insuficiencia crónicas

N                  

(+/- 10%)

Fragilidad severa, multimorbilidad,              

S geriátricos

460

Demencia 330

Cáncer 190

Cardiaca 150

Respiratoria 85

Neurológica 85

Renal 40

Hepática 26

Otras 40

Total 1.500

Estimación de prevalencia en España 

(+/- 10%): 650.000

Enfermedad / condicion / 

insuficiencia crónicas

N                  

(+/- 10%)

Fragilidad severa, multimorbilidad,              

S geriátricos

210.000

Demencia 150.000

Cáncer 87.000

Cardiaca 69.000

Respiratoria 39.000

Neurológica 39.000

Renal 18.400

Hepática 12.000

Otras 18.000

Total 650.000



Prevalencia y características

PREVALENCIA

+ Poblacional: 1.2-1.5%

+ Médico familia: 20-25

+ Hospitales agudos: 35-40%

+ Residencias: 50-70%

+ CSS: 85%

CARACTERÍSTICAS

+ Edad media: 82

+ 65% mujeres

+ 65% Fragilidad / demencia

+ 85% Domicilio / residencia

+ 35% insuficiencias orgánicas

+ Cáncer / no-cáncer 1/7

> 80% en la comunidad: 

domicilio o residencia

+ Pacientes crónicos complejos: 4-5% población

+ Pacientes crónicos avanzados: 1.2-1.5% 
población



Características de la población 
necesidades paliativas.
Grupos especialmente 
vulnerables



Pronóstico

- Limitado

- Años, meses, 

semanas
Necesidades

paliativas: 

- Síntomas

- Impacto

- Dificultades

adaptaciónIntervenciones específicas 

enfermedad con efecto 

limitado

“Cluster
Paliativo”

Componentes combinados para definir “targets” para un enfoque
paliativo: algunos o todos ellos

Intervenciones paliativas 

necesarias y  efectivas

Sufrimiento  
como eje 

fundamental

Enfermedad o 

condicion avanzada

y /o progresiva



Dirección científica

Personas especialmente vulnerables al final de la vida:

Concepto de clúster vulnerabilidad: combinación de 

- Enfermedad avanzada
- Multimorbilidad/fragilidad
- Demencia
- Mujer
- Edad avanzada
- Soledad no deseada
- Pobreza
- Duelo
- Dificultades acceso
- ..
- ..

- 20-25% las personas con 
enfermedades 
avanzadas

- 0.4% de población

Personas 
especialmente 
vulnerables al final de 
la vida:

- Pediátricos
- ELA, EM, 
- Enf raras
- Déficits 

intelectuales
- Perinatal, 
- demencia..
- ..



Dirección científica

77,6% no están bien de ánimo!!!!



Dirección científica

75,6 % no se sienten con bienestar



Soledad y soledad 
no deseada



Dirección científica23,6% con dificultades de soporte familiar

34,61 en pacientes no-cáncer



Programas y 
servicios 

“Cuidados paliativos”
y

“Atención paliativa” 
(o aproximación, o enfoque paliativos)



At paliativa generalista en servicios convencionales (Atención primaria, Hospitales, Residencias, Urgencias, etc)

Equipos de soporte 
básicos (domicilio, 
hospital, sistema 
integral)

Referencia: complejidad + 
formación + investigación

Equipos 
completos
Unidades
Hospices

Enfermeras 
gestoras, enlace, o 
médicos 
dedicados, MEP 

Equipos específicos 
monográficos: 
- Psicosocial EAPS
- Control síntomas
- Atención duelo
- EARS, GeriatrICS

Pacientes 
específicos 
(cáncer, ELA, 
pediatría, E. raras, 
etc)

Implicación social: ciudades cuidadoras, voluntariado

Entidades conocimiento: 
• Cátedras  
• Observatorios
• ONGs
• Grupos investigación

Dispositivos:
- Profesionales específicos: 

enfermeras
- Equipos soporte: domicilio, 

hospital, sistema integral
- Unidades específicas
- Unidades mixtas (MEP)
- Equipos monográficos 

temáticos
- EIAIAs
- Consultas externas
- Hospitales de día
- Sistemas integrales

Política de atención paliativa: leyes, decretos, normas

Distintos tipos de organizaciones, recursos, y dispositivos                                                                
relacionados con la atención paliativa



Dirección científica

Atención paliativa generalista
vs

Atención paliativa especializada
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Adecuación de los Servicios de cuidados paliativos

• Visión poblacional
• Precoz para todo tipo de 

pacientes
• Proactiva cooperativa 

con otros servicios
• Modelos de intervención 

compartidos y flexibles
• Foco en necesidades 

esenciales
• Orientados a resultados 
• Adecuados a pacientes 
• Involucrar sociedad

De 
“servicio” 

(atender a quienes acceden)

A 
“programa” 

(mejorar la atención al sufrimiento en población 
o territorio)



Atención paliativa generalista

“Conjunto de medidas de atención paliativa en Servicios convencionales no 

especializados en CP (atención primaria, hospitalaria, residencial, cuidados

intermedios, etc) que incluyen normalmente identificación precoz, atención integral 

(evaluación, proceso de atención multidimensionales), planificación compartida, 

atención família, formación, gestión de caso, y relación con servicios especializados”

Fundamentales para una atención 
y cobertura universal, 
en todos los ámbitos
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10 medidas para la atención paliativa de los pacientes
identificados en servicios de salud y sociales

1. Evaluación multidimensional sistemática
2. Estadio de la enfermedad y estimación pronóstica
3. Identificar valores y preferencias e iniciar planificación compartida
4. Identificar y atender al cuidador principal
5. Identificar y ofrecer profesionales de referencia
6. Elaborar un plan terapéutico de atención multidimensional:
• Control de síntomas
• Soporte emocional y comunicación
• Atención necesidades psicosociales y espirituales
• Planificación compartida decisiones
7. Gestión de caso: seguimiento convencional, situaciones urgentes, etc
8. Registrar, compartir información
9. Evaluar resultados
10. Integración con los demás servicios del territorio
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10 acciones para la atención paliativa generalista  
en servicios de salud y sociales

(atenciónprimaria, hospitales, residencias, cuidados intermedios)

1. Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y establecer política
2. Identificar precozmente y establecer prevalencia 
3. Disponer de protocolos, instrumentos para identificación y evaluación 

necesidades
4. Formar a profesionales
5. Mejorar el trabajo en equipo
6. Identificar y atender cuidadores y familiares
7. Definir profesionales referentes en el equipo
8. Intensificar y aplicar la atención paliativa impecable en pacientes identificados y 

mejorar la accesibilidad
9. Establecer vínculos y criterios para una atención integrada con servicios 

especializados y otros en el territorio, con rutas asistenciales
10.Tener en cuenta los aspectos éticos 

10 acciones para la atención paliativa generalista  
en servicios de salud y sociales

(atenciónprimaria, hospitales, residencias, cuidados intermedios)

1. Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y establecer política
2. Identificar precozmente y establecer prevalencia 
3. Disponer de protocolos, instrumentos para identificación y evaluación 

necesidades
4. Formar a profesionales
5. Mejorar el trabajo en equipo
6. Identificar y atender cuidadores y familiares
7. Definir profesionales referentes en el equipo
8. Intensificar y aplicar la atención paliativa impecable en pacientes identificados y 

mejorar la accesibilidad
9. Establecer vínculos y criterios para una atención integrada con servicios 

especializados y otros en el territorio, con rutas asistenciales
10.Tener en cuenta los aspectos éticos 
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10 indicadores atención paliativa de los pacientes identificados
en servicios de salud y sociales

1. Evaluación multidimensional sistemática
2. Estadio de la enfermedad y estimación pronóstica
3. Identificar valores y preferencias e iniciar planificación 

compartida
4. Identificar y atender al cuidador principal
5. Identificar y ofrecer profesionales de referencia
6. Elaborar un plan terapéutico de atención 

multidimensional:
• Control de síntomas
• Soporte emocional y comunicación
• Atención necesidades psicosociales y espirituales
• Planificación compartida decisiones
7. Gestión de caso: seguimiento convencional, situaciones 
urgentes, etc
8. Registrar, compartir información
9. Evaluar resultados
10. Integración con los demás servicios del territorio

10 indicadores atención paliativa generalista  
en servicios de salud y sociales

(atención primaria, hospitales, residencias, cuidados intermedios)

1. Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y establecer política
2. Identificar precozmente y establecer prevalencia 
3. Disponer de protocolos, instrumentos para identificación y evaluación 

necesidades
4. Formar a profesionales
5. Mejorar el trabajo en equipo
6. Identificar y atender cuidadores y familiares
7. Definir profesionales referentes en el equipo
8. Intensificar y aplicar la atención paliativa impecable en pacientes 

identificados y mejorar la accesibilidad
9. Establecer vínculos y criterios para una atención integrada con servicios 

especializados y otros en el territorio, con rutas asistenciales
10. Tener en cuenta los aspectos éticos 

• Estructura: 
Protocolos, instrumentos, formación, profesional referente, protocolo relación Equipos, …
• Proceso:
N y/o % pacientes identificados, con evaluación multidimensional, con PDA, con plan terapéutico, familiares identificados, 
trabajo equipo, etc
• Resultados:
% pacientes control síntomas, uso urgencias, lugar muerte, ….



Dirección científica

Atención paliativa generalista hospitales

• Unidades funcionales
• Enfermeras gestoras caso
• Equipos específicos
• Formación: Identificación, PDA, últimos días, 

gestión caso



Dirección científica

Atención paliativa generalista atención primaria

• Identificación precoz 
• Evaluación multidimensional, PDA, gestión 

caso, ..
• Enfermeras gestoras referentes



Dirección científica

Atención paliativa generalista residencias

• Identificación fundamental
• Evaluación multidimensional y PDA, 
• Atención personas con déficit cognitivo, 
• Formación y soporte profesionales 
• Coaching dir4ecciones
• Relación: atención primaria, equipos 

específicos, centros de cuidados intermedios

Atención paliativa en residencias: necesidades

- En España: 389.000 plazas (65.000 en Cataluña)
- Edad media: 80-85 / Sobreenvejecimiento > 65%
- 70% mujeres
- 60-70% personas con enfermedades avanzadas y pronóstico de vida limitado (**)
- 80% dolor / 40% no controlado (***)
- 60% distress emocional
- Prevalencia demencia: 50-70%
- Alta complejidad multimorbilidad >40%
- Mortalidad 20-30% anual
- Hospitalizaciones urgentes: >30%
- Visitas urgencias: >70%
- Enorme impacto COVID: mortalidad, impacto residentes, familiares, profesionales, centros 

(****)



Dirección científica

Atención paliativa en 
territorios



Perspectiva poblacional / territorial:                                                   
“Ruta asistencial integrada de atención paliativa”

Contexto / 
Necesidades

Demografia

Recursos

Pacientes: 

geriátricos, ..

Complejidad 

Mortalidad/ 
Prevalencia

Cualitativa (DAFO)

Servicios específicos
+ 

Mejoras en todos los 
servicios

• Identificación (NECPAL) precoz

• Registro / estratificación

• Rutas asistenciales

• Profesionales referentes

• Criterios intervención

• At continuada/urgente/ coordinación

• Sistemas información

• Formación

• Incentivos 
(organizaciones/profesionales)

Atención integrada 
y compartida

+ Liderazgo (organizacional & clínico)

+ Evaluación (salud, eficiencia, satisfacción)

Ruta asistencial

Ruta asistencial: consenso entre servicios para una atención integrada en un territorio 

Cuántos?
Quienes?
Cómo los 
estamos 
atendiendo?
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Adecuación de Programas nacionales
regionales

o territoriales

La interacción e integración de 
programas de cuidados paliativos a 
cronicidad es una oportunidad para 
su extensión
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Adaptando los Servicios y Programas existentes de cuidados paliativos a la cronicidad

• Visión poblacional, comunitaria y 
sistémica 

• Estimación de personas con necesidades 
(y las especialmente vulnerables!!)

• Combinación de medidas generalistas y 
especializadas 

• Modelos de intervención integrados, 
flexibles, cooperativos

• Evaluables
• Involucrando sociedad

Cambio de perspectiva!!!

Barreras
• Visión
• Liderazgo
• De servicio a población
• Posición pasiva receptora vs proactiva
• Formativas
Dudas:
• Recursos limitados
• Modelos de intervención



Programas Públicos de cuidados paliativos
1. Medidas fundacionales
2. Análisis contexto
3. Definición población diana
4. Objetivos claros
5. Liderazgo
6. Soporte líderes
7. Definición modelo de atención e intervención
8. Medidas: servicios especializados, medidas en 

servicios generales, modelos de organización en 
territorios, estandares

9. Financiación y presupuesto
10. Formación, investigación
11. Involucrar sociedad
12. Evaluación y mejora calidad
13. Plan acción corto, medio, largo plazos, 

resultados esperados
14. Barreras y alianzas
15. Evaluación resultados
16. Indicadores



Indicadores



Dirección científica

Barreras para 
planificación 
compartida y avanzada

De servicios 
convencionales

1. Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y 
establecer política

2. Identificar precozmente y establecer prevalencia 
3. Disponer de protocolos, instrumentos para 

identificación y evaluación necesidades
4. Formar a profesionales
5. Mejorar el trabajo en equipo
6. Identificar y atender cuidadores y familiares
7. Definir profesionales referentes en el equipo
8. Intensificar y aplicar la atención paliativa 

impecable en pacientes identificados y mejorar la 
accesibilidad

9. Establecer vínculos y criterios para una atención 
integrada con servicios especializados y otros en el 
territorio, con rutas asistenciales

10. Tener en cuenta los aspectos éticos 

Del Programa general

1. N de servicios con medidas generales adoptadas
2. N de identificados en servicios convencionales
3. Tasa de cobertura real vs estimada
4. Tiempo de intervención  específicos
5. % no csancer
6. % profesionales formados
7. % pacientees con PDA
8. Territorios con ruta asistencial

• Estructura: 
Programa formal, definición targets, instrumentos identificación, 
estándares servicios, estándares atención generalista, …
• Proceso/resultados:
N y/o % pacientes identificados, % pacientes identificados en 
servicios generales, atención primaria, 
N y % hospitales con estándares, N y % equipos at primaria con 
estándares 
N y % de territorios con ruta asistencial
• Resultados:
% pacientes control síntomas, uso urgencias, lugar muerte, ….



Barreras y dificultades 



Dirección científica

Barreras, Dificultades, Retos, y 
Propuestas para la 

implementación de servicios y 
programas de atención paliativa 

- Conceptuales
- Confusión paliativo-terminal
- Dilemas éticos (estigma, pérdida 

oportunidades curativas)
- Negación (“no son tantos”, “nosotros ya lo 

hacemos”)
- Corporativas
- Culturales
- Personales

Atención a la meso-gestión
Liderazgo esencial



Atención necesidades psicosociales y 
espirituales: 

Atendiendo lo esencial



España: 65 equipos EAPS
Portugal: 10 equipos EAPS
- > 350 profesionales
- efectividad, eficiencia, satisfacción



Datos acumulados 
desde el inicio del 

programa hasta 31/12

GLOBAL ESPAÑA

2021

2008- 2022

FAMILIARESPACIENTES

29.499

267.057

32.917

346.908

2022 32.803 37.047

MÁS DE 650.000 PERSONAS ATENDIDAS 

GLOBAL PORTUGAL

2021

FAMILIARESPACIENTES

5.171

19.587

6.353

24.115

2022 5.757 7.068

Datos acumulados 

desde el inicio del 

programa hasta 31/12

2018- 2022



Barreras para la 
identificación y atención 
precoz en servicios de 
salud y sociales



Conceptuales
Éticas
Corporativas
Organizativas



Énfasis distintos en fases distintas



Barreras para 
planificación 
compartida y avanzada



• Requiere competencia clínica, ética, comunicación y gestión de 
caso

• Requiere tiempo
• Propuestas complejas y burocratizadas
 Imprescindible propuestas sencillas, factibles, clínicas, 

insertadas como cultura en procedimientos habituales 
(preguntas-clave)



Modelo de 
competencias y 
formación



Atención 
directa: 
curas, 
movilización, 
fármacos, 
…….

Comunicación Ética /PDA Gestión 
de casos

Contexto organizacional: valores, liderazgo, equipo, formación

Cuidado de necesidades esenciales: espiritualidad, dignidad, autonomía, 
afecto, esperanza

Valores y comportamientos:
Hospitalidad, empatía, compasión, compromiso, honestidad, presencia, congruencia

El modelo de competencias profesionales para la atención integral de personas con 
enfermedades avanzadas: valores, actitudes y comportamientos de la excelencia

E
x
c
e
le

n
c
ia

C
o

m
p

ro
m
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o

 é
ti

c
o

Valores sociales: humanismo, derechos humanos, equidad, cualidad

Trabajo 
en 
equipo

Valores personales: educación, respeto, humanismo 

Evaluación e 
Investigación



Formación y 
acreditación



Niveles:
• Pregrado
• Postgrado: 
- Básico
- Intermedio
- Avanzado

Acreditación:
• Diploma
• Máster formación permanente
• DAA
• Area de capacitación específica
• Subespecialidad
• Especialidad

• Variabilidad
• Cobertura 

escasa 
pregrado



Involucrar sociedad



Dirección científica

Evolutive concepts: from 
Medical paternalism to 

Society leadership



Dirección científica



Involucrar academia



Dirección científica
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Nuestro modelo de formación Cuidados Paliativos 
en la                           

Facultad de Medicina UVIC/UCC

• 2º Curso: El oficio de médico (60h): Valores y 
Competencias de la excelencia profesional

• 4º Curso: Cuidados paliativos integrados (50h): 
“Principios y práctica de la atención paliativa”

• Cada especialidad: taller de cuidados paliativos 
específicos (4h)



Conclusiones



Dirección científica

___________   ____     _____  __________      

________  _______  _______  _________            
Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Visión 
comunitaria, 
poblacional, 

y 
de salud pública



Dirección científica

___________   ____     _____  __________      

________  _______  _______  _________            
Observatorio ‘Qualy’ / Centro Colaborador OMS Programas Públicos 

Cuidados Paliativos (CCOMS-ICO)

Visión sistémica



Dirección científica

La cronicidad, atención paliativa y psicosocial-espiritual son 
factores distintivos prioritarios, en colaboración con la 

comunidad 
Añaden valores esenciales del humanismo médico, la atención 
centrada en las personas, la visión comunitaria, y el derecho a 

una atención de excelencia 
La compasión como comportamiento individual basado en 

valores puede ser organizada para aliviar el sufrimiento 
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Dirección científica

Cuidados paliativos
inclusivos, esenciales, compasivos, accesibles, sostenibles,….

Derecho humano
Indicador de dignidad!!

59

https://catedrapaliativos.com
xgomez@iconcologia.net
xavier.gomez@uvic.cat
@catedracpal
@Xgba

https://catedrapaliativos.com/
mailto:xgomez@iconcologia.net
mailto:xavier.gomez@uvic.cat


Dirección científica
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Dirección científica

___________   ____     _____  __________      ________  
_______  _______  _________            

Observatorio ‘Qualy’ / Centro 
Colaborador OMS Programas 
Públicos Cuidados Paliativos 

(CCOMS-ICO)




