


Encarna  tiene 83 años diagnosticada de demencia, 
dependiente para todas las actividades de la vida 
diaria, incapaz de comunicarse con  su familia, 
Episodios febriles de repetición, UPP.  Episodios 
aislados de agitación.
Esta al cuidado de sus 2 hijas, una de ellas   ha 
dejado el trabajo para poder cuidar a su madre.

Pablo  tiene 75 años ,  diagnosticado de EPOC , tiene 
disnea a mínimo esfuerzo, permanece sentado en un 
sillón la mayor parte del día, con oxigenoterapia.
En el  último año ha ingresado en 3 ocasiones 
en el hospital por reagudizaciones. 
Ha dicho a su familia que no quiere volver a ingresar
“Estoy sufriendo mucho” “Vivir asi no tiene sentido”



M. Jesus de 47 años esta diagnosticada de cáncer de mama con
metástasis  generalizadas ( cerebro, pulmón, hígado) dada de  
alta del servicio de  Oncología y remitida a domicilio para seguimiento.
Es atendida en domicilio por cuadro de disnea y debilidad extrema,
en la visita a domicilio la paciente demanda a su medico de familia
la sedación y fallecer en el hospital.







Envejecimiento población



Elevada prevalencia de 
enfermedades crónicas

Demanda servicios sanitarios

Discapacidad
Demanda servicios sociales

Gasto sanitario





Soporte de 
la auto-gestión

Gestión 
del caso

Gestión de la 
enfermedad

Pacientes 
de alto riesgo (15%)

Soporte de 
la auto-gestión

Gestión 
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Gestión de la 
enfermedad
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de alto riesgo (15%)

Promoción y Prevención Población general

Pacientes 
de alta complejidad (5%)

Pacientes crónicos 
(70-80%)

Auto-cuidados

Cuidados 
profesionales



“La  atención a la cronicidad  
es lo que hace un medico de familia””



Paciente
Crónico
Complejo
5%

ECA
0,5-1 % PT



60-70 % fallecimientos
enfermedad  crónica avanzada



Cáncer 

Insuficiencia de órgano:
-EPOC
-I. Cardiaca
- I Hepática
-I. Renal

E. Neurodegenerativas
-Demencia
-AVC secuelas
-E Parkinson
-ELA 
-Esclerosis múltiple



0,5-1,5  % población  mayor de 14 años

1 médico de familia atenderá a 7-15 
pacientes año.

- Gomez-Batiste X, Martinez M. Palliative Mediicne. 2014;28(4):302-11.
- Aviles M, Cuevas D, Zafra E. Estrategia para la atencion a pacientes cronicos de la 
Comunidad Valenciana. Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana; 2014.
- Vega T, vegaloto@jcyl.es, Arrieta E, Lozano JE, Miralles M, Anes Y, et al. Gaceta Sanitaria. 
2016;25(3):205-10.

ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA EN 
ATENCIÓN PRIMARIA









DOMICILIO LUGAR 
DE ATENCIÓN



Mujer edad avanzada,  fragilidad evolutiva , 
multimorbillidad
a menudo con deterioro cognitivo. 
Pronóstico de vida limitado, 
pero habitualmente superior 
a 12 meses

Hombre mas joven , con patología 
organo -específica 
( solo un 25 % es  cáncer).
Pronóstico de vida limitado  
( a menudo inferior a 12 meses)



Lugar de elección para la atención 
ante una enfermedad crónica 

avanzada
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Domicilio : 22,4 - 31 %

Hospital:   67 ( HA 51, CSC 15,7) - 61 %

Residencias:  8,3 - 8



¿ Donde preferiría que le atendiesen si usted 
padeciese una enfermedad irreversible 

terminal y le quedase poco tiempo de vida?

• 45,4 % en su domicilio
• 31.9 % en un centro especializado  en 

enfermedades terminales
• 17.8 % en un hospital

Sarabia J. Med Clin 2012; 138 (2): 73-77

(encuesta CIS , 2481 personas, año 2009) 



Lugar de elección para pasar 
los últimos días de vida
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Cáncer 

Insuficiencia de órgano:
-EPOC
-I. Cardiaca
- I Hepática
-I. Renal

E. Neurodegenerativas
-Demencia
-AVC secuelas
-E Parkinson
-ELA 
-Esclerosis múltiple



“NECESIDADES”

Físicas

Emocionales

Practicas

Espirituales





2004



Cuidados paliativos
Aliviar el sufrimiento, 

Calidadde vida 
Control de síntomas

Apoyo emocional

Comunicacion

Paciente y familia unidad de cuidados

Planificación anticipada decisiones
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ESTRATEGIA CRONICIDAD

• ABUCASIS
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¿ Le  sorprendería que  
este paciente falleciese en 

el próximo año? 



• NO
Pregunta sorpresaPregunta sorpresa

• SIElección/ demanda o necesidadElección/ demanda o necesidad

• SI
Indicadores clínicos generales de severidad y 
progresión
Indicadores clínicos generales de severidad y 
progresión

• SI
Indicadores clínicos específicos de severidad y 
progresión por patologías
Indicadores clínicos específicos de severidad y 
progresión por patologías
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Instrumento NECPAL
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1. La pregunta sorpresa
una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores
1. La pregunta sorpresa
una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

¿Le sorprendería que este paciente muriese 
en los próximos 12 meses? NO - SINO - SI

2.  ELECCIÓN /  DEMANDA O NECESIDAD 1
E X P LO R E  S I  A LG U N A  D E  L A S  S I G U I E N T E S  D O S  P R EG U N TA S  E S  A F I R M AT I VA
2.  ELECCIÓN /  DEMANDA O NECESIDAD 1
E X P LO R E  S I  A LG U N A  D E  L A S  S I G U I E N T E S  D O S  P R EG U N TA S  E S  A F I R M AT I VA

Elección / demanda: 
¿El paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal 
han solicitado, explícita o implícitamente, la realización de 
tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, 
proponen limitación del esfuerzo terapéutico o rechazan  
tratamientos específicos o con finalidad curativa?

SI - NOSI - NO

Necesidad: 
¿considera que este paciente requiere actualmente medidas 
paliativas o tratamientos paliativos?

SI - NOSI - NO





39

4. Indicadores clínicos específicos de severidad y progresión por patologías
explore la presencia de criterios objetivos de mal pronóstico para las siguientes 
patologías seleccionadas

4. Indicadores clínicos específicos de severidad y progresión por patologías
explore la presencia de criterios objetivos de mal pronóstico para las siguientes 
patologías seleccionadas

Enfermedad Pulmonar crónica
Presencia de dos o más de los siguientes criterios

 Disnea de reposo o de mínimos esfuerzos entre exacerbaciones
 Síntomas físicos o psicológicos de difícil manejo, a pesar de tratamiento óptimo bien tolerado
 En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de 

obstrucción severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%
 En caso de disponer de gasometría arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar 

actualmente realizando este tratamiento en casa
 Insuficiencia cardíaca sintomática asociada
 Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

SI - NOSI - NO
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4. Indicadores clínicos específicos de severidad y progresión por patologías
explore la presencia de criterios objetivos de mal pronóstico para las siguientes 
patologías seleccionadas

4. Indicadores clínicos específicos de severidad y progresión por patologías
explore la presencia de criterios objetivos de mal pronóstico para las siguientes 
patologías seleccionadas

Demencia
Presencia de dos o más de los siguientes criterios

 Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6c), aparición de 
incontinencia doble (GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 o menos palabras 
inteligibles- (GDS/FAST 7)

 Criterios de progresión: pérdida de 2 o más ABVD (actividades básicas de la vida diaria ) en los últimos 6 meses, a 
pesar de intervención terapéutica adecuada (no valorable en situación hiperaguda por proceso intercurrente) o 
aparición de dificultad para tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibirán nutrición enteral o 
parenteral

 Criterio de uso de recursos: múltiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonía 
aspirativa, pielonefritis,septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)

SI - NOSI - NO



¿ IDENTIFICACION PARA QUE ?



Registro
V66.7 1ª transición

Atención Paliativa

Cambios organizativos:
- Seguimiento proactivo
- Atención domiciliaria
- Participación  enfermeria/TS

Relación otros niveles asistenciales

Planificación anticipada decisiones



IDENTIFICACION

PLAN DE 
CUIDADOS 

EVALUACION 
NECESIDADES



“NECESIDADES”

Físicas

Emocionales

Practicas

Espirituales



Cuidar al cuidador/a



PLANIFICACION ANTICIPADA DECISIONES

“preferencias, deseos , valores”



PAD: TEMAS A ABORDAR
• Lugar de atención
• Preferencias respecto al lugar de fallecimiento
• Negativa a ingresar en UCI
• Rechazo de medidas de soporte extraordinario 
• Rechazo de tratamientos 
• Ordenes de no reanimación
• Alimentación ( demencias avanzadas)
• Designación de personas en quien se delegan las 

decisiones en caso de incapacidad
• Instrucciones para las exequias



PAD en AP
• ¿Donde le gustaría ser atendido ?

• Si su enfermedad empeorase donde le gustaría 
pasar sus últimos momentos de su vida?

• Es partidario de una atención medica muy agresiva    
( cuidados intensivos,  sondas de alimentación ) o de 
una atención que busque el confort?

• Si por su enfermedad no pudiese tomar decisiones 
respecto a su tratamiento ¿ A quien consultamos?



Expresión de las preferencias

• 80,2% (n= 243) (IC 95%: 75,7 - 84,7%) no han hablado de sus

preferencias.

• 60,4% (n= 183) (IC 95%: 54,9 – 65,9%) opinaba que deberían de

empezar a tratar estos temas los profesionales sanitarios.

• 81,2% (n= 246) (IC 95%: 76,8 – 85,6%) pensaba que hablar de

sus preferencias mejoraría su atención.
S. Pascual TFG Enfermeria 2016



-Deseos respecto al final de la vida conocidos y respetados  86 % Grupo

Intervención , frente a 30% en Grupo control.

- De los pacientes fallecidos fueron implicados en la toma de decisiones
el 74% de GI frente a  48 % GC

- Pacientes y familias mayor  satisfacción en el grupo intervención

- Tras el fallecimiento las familias del Grupo de Intervención presentaban menos
síntomas de stress postraumático, depresión y ansiedad

- Familiares del Grupo de Intervención  mayor satisfacción con la calidad de muerte 
del paciente (86%     37%)





IDENTIFICACION

PLAN DE 
CUIDADOS 

EVALUACION 
NECESIDADES



PREVALENCIA POBLACIONAL PACIENTES ECA

0,7-1 % Población atendida EAP

40 % Hospitales  de  agudos

70 % pacientes de centros de atención intermedia 

30-70 % pacientes institicionalizados ( Residencias geriatricas) 

1,3-1,5  % Población general  (en relacion tasas 
envejecimiento) 



Palliative Care Australia: www.pallcare.org.au



Domicilio

H. Agudos

H.CronicosEAP

UHD



60 % de pacientes con cáncer 
requerirán intervención  
de equipos específicos

30 % de pacientes no oncológicos 
requerirán  intervención 
de equipos específicos

Estrategia Cuidados Paliativos.  Ministerio de Sanidad 2007







Atención Domiciliaria desde 
Atención Primaria

“16”  Propuestas de 
Mejora

Grupo Cuidados Paliativos y Atención 
Domiciliaria SVMFiC

18 de Mayo 2016







Dialogo de inclusión 
en ECA

Pregunta 
Sorpresa

Patología 
principal

IC

EPOC/IC/I
H

Demencia/
fragilidad

ONCO

Motoneuron
a

Plan PAICIP 
ORGANO

Plan PAICIP 
NEURODEGENERATIVA
S  y FRAGILIAD

Plan PAICIP 
ONCO

Plan PAICIP 
IC

Plan PAICIP 
EPOC

Plan PAICIP 
IR

Plan PAICIP  
IH



VISITAS  MÉDICAS

VISITAS ENFERMERIA

LLAMADAS
TELEFÓNICAS

DOMICILIO



Visita/Consult
a Médica

Visita/Consult
a Enfermería

Contacto 
Telefónico

PAICIP ONCO Mensual Quincenal Quincenal

PAICIP INSUFICIENCIA 
DE ORGANO

Mensual Mensual Quincenal

PAICIP DEMENCIA Y 
FRAGILIDAD

Trimestral Mensual Mensual

Ritmo de acciones en los planes del proceso asistencial de 
cuidados paliativos

1- La valoración inicial es acto único y multidisciplinar.
2- La valoración inicial debería incluir solicitud de valoración por la trabajadora social
3- Recordar que estas son las frecuencias mínimas, sobre las que en caso de 
empeoramiento,
previsible, se puede intensificar.

4- Las acciones quincenales tienen +/- 3 días para ser ejecutadas, las mensuales +/-
una semana.



















¿                        ?¿



EVALUACION ADSUM DEPARTAMENTO  23 H MANISES

Período  : Marzo – Octubre 2016
-Pacientes  incluidos  247

- Dias permanencia programa , media 131

- Cumplimiento tareas:  61%

- Cumplimiento visitas médicas :  74  %

- Cumplimiento visitas enfermería:  60%

-Cumplimento  enfermería llamadas telefónicas : 50 %



Diagnostico Principal

68; 31%

25; 11%

7; 3%

86; 39%

25; 11%
12; 5%

Demencia

IC

IH

ONCO

EPOC

I.REN

AGENDA ECA DEPARTAMENTO MANISES NOV.16



Lugar Fallecimiento

Hospital; 
49; 54%

Domicilio; 
41; 46%

AGENDA ECA DEPARTAMENTO MANISES NOV.16




