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PRESENTACIÓN

Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid 3

Queridos amigos,

La Consejería de Sanidad ha elaborado el Plan Estratégico de Cuidados Paliativos 2010-2014, junto a 
numerosos profesionales y expertos en la materia, con el objetivo de aliviar el sufrimiento innecesario 
en la población susceptible de recibir esta atención en la Comunidad de Madrid.

El compromiso de la Consejería de Sanidad es contribuir a la humanización de la asistencia sanitaria, 
desde la responsabilidad, la consideración de la libertad del paciente y el respeto al valor más impor-
tante del ser humano: la vida.

Este Plan viene a reafi rmar nuestra preocupación por uno de los grupos más débiles: los que a pesar de 
todos los avances científi cos, técnicos y del conocimiento no pueden ser curados por la Medicina, sin 
que ello signifi que que se les abandone y se les desampare.

El Plan Integral de Cuidados Paliativos 2005-2008 supuso un impulso en lo referente a recursos espe-
cífi cos de cuidados paliativos y de atención clínica. Este nuevo documento quiere, continuando con las 
sólidas bases que asentadas en el anterior Plan, integrar esos recursos de forma coordinada, incorpo-
rando la atención física, psicológica y social, tan importante para estos pacientes. 

El Plan Estratégico de Cuidados Paliativos 2010-2014 propone modelos innovadores de integración 
para asegurar la continuidad asistencial. Se quiere así superar la tradicional barrera entre el avance 
médico de nuestros hospitales y servicios de emergencia y el cuidado en los hogares de los pacientes, 
donde prefi eren ser atendidos por sus médicos de Atención Primaria. En el caso de enfermedades en 
estadio avanzado, esto sólo es posible con el apoyo servicios de Cuidados Paliativos prestados por pro-
fesionales expertos y accesibles 24 horas al día.

Finalmente quiero agradecer a todos los profesionales que han participado en la elaboración de este 
documento, ya que sus contribuciones han sido claves al igual que han sido fundamentales la ilusión, 
entusiasmo, capacidad de trabajo y gran humanidad que han demostrado en esta labor, más aún cuan-
do muchos lo han hecho compaginándola con la asistencia, durante varios meses.

Como Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid reitero el compromiso de impulsar los Cuida-
dos Paliativos, llevándolos a quien los necesita y donde los necesiten, por profesionales comprometi-
dos, con gran vocación de servicio y cada vez mejor formados.    

Javier Fernández-Lasquetty
Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid
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Los Cuidados Paliativos dejaron de ser una atención opcional para los sistemas de salud contemporá-
neos en el Siglo XX. La Comunidad de Madrid asumió este reto en su momento, hecho que culminó en 
el Plan Integral de Cuidados Paliativos 2005-2008, que llevaría esta disciplina al corazón del Sistema 
Sanitario Madrileño, incrementando el número de equipos específi cos de Cuidados Paliativos tanto en 
los hospitales como en los servicios de soporte domiciliarios.

En el año 2009, la responsable de la Unidad específi ca de Coordinación de Cuidados Paliativos, ads-
crita a la Dirección General de Atención al Paciente del Servicio Madrileño de Madrid -confi gurada en 
2008- visitó y recogió una amplia y variada colección de datos, ideas, propuestas y sugerencias de los 
profesionales de Cuidados Paliativos de nuestra Comunidad, así como de sus gerencias.

Gracias a la activa participación de un amplio grupo de profesionales de todas las áreas y ámbitos que 
han trabajado con extraordinaria efi cacia, se ha procedido a la elaboración y redacción del Plan Estra-
tégico 2010-2014 que viene a consolidar el anterior, enriquecido por la experiencia y propuestas de 
los profesionales de todos los equipos de Cuidados Paliativos y recogida por la Coordinadora Regional, 
en el amplísimo trabajo de campo promovido desde el Servicio Madrileño de Salud. Las necesidades 
identifi cadas entre todos, forman el entramado de este ambicioso proyecto en el que ahora nos embar-
camos y queremos concretar con este Plan.

En Madrid, Cuidados Paliativos de Calidad para todos y a todas horas es el lema de este Plan. Para 
poder conseguir nuestro propósito, proponemos una estrategia centrada en el enfermo y su entorno 
familiar, social y profesional. Es éste, por tanto, un plan orientado a dar respuesta a las necesidades 
paliativas en cada una de las cinco dimensiones o esferas que constituyen el corazón de los cuidados 
paliativos: física, psicológica o emocional, social o familiar, espiritual y profesional.

Lejos de centrarse en la terminalidad, este plan busca la forma de ayudar a poner vida a los días de los 
enfermos que atiende, con un especial énfasis en proporcionarles una mayor continuidad en la aten-
ción paliativa, que les evite mayores sufrimientos y frustraciones en un tiempo ya de por sí difícil de 
afrontar.

En un comprometido esfuerzo por integrar la atención al fi nal de la vida en nuestra Comunidad, se han 
diseñado documentos y protocolos únicos para todos los niveles y entornos, y se han informatizado 
para que estén disponibles y accesibles en todo momento para informar las decisiones que los profe-
sionales deban tomar. 

Podemos garantizar que éste ha sido un trabajo conjunto de Las Direcciones Generales de Atención 
Primaria, Hospitales, Atención al Paciente, Servicios de Información, supervisado muy de cerca por mí, 
entendiendo y apoyando a la Coordinación Regional de Cuidados Paliativos en esta iniciativa.
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La optimización de la asistencia paliativa en nuestra Comunidad se ve favorecida por la estrecha co-
laboración con la Agencia Laín Entralgo, para potenciar la formación continuada de los profesionales 
que trabajan en Cuidados Paliativos, a los que se anima y apoya en estudios de investigación cuyos 
resultados benefi cien siempre a la población que atienden.

Este Plan se concreta en cinco grandes líneas estratégicas que buscan integrar los recursos asisten-
ciales creados a consecuencia del anterior, en una estructura centrada en aquellos servicios que el 
paciente y su entorno necesitan, adecuando los circuitos y clarifi cando los procesos mediante la coor-
dinación de los equipos específi cos de Cuidados Paliativos. Se facilita la accesibilidad de todos aquellos 
que se puedan benefi ciar desde su inclusión tanto en el Registro y Programa donde se encuentren, 24 
horas al día, 7 días a la semana, de una forma efi ciente que identifi que a los pacientes que ya no se 
benefi cien de atención hospitalaria y deseen volver a sus domicilios. Nuestro Plan se propone ayudar 
a reducir la incertidumbre que puede atenazar el fi nal de la vida de tantos. Esta propuesta se concreta 
en actuaciones que destacan por ser innovadoras a la vez que necesarias. La colaboración con espe-
cialistas que atienden a enfermos con patologías que terminan con una fase donde se benefi ciarían de 
esta atención, es ya una realidad. 

Estoy segura de que esta nueva iniciativa en Cuidados Paliativos, va a suponer un gran avance en la 
Comunidad de Madrid no sólo a nivel científi co si no también a nivel humano.

Ana Sánchez Fernández
Viceconsejera de Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid
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En los últimos años, en España se han elaborado planes autonómicos de Cuidados Paliativos. En marzo 
de 2009, nueve comunidades autónomas disponían de planes o programas específi cos; posteriormente 
se han publicado los de otras dos comunidades autónomas y cuatro más informan de una próxima 
publicación. Tal como muestran los indicadores cuantitativos de la Estrategia de Cuidados Paliativos 
del Sistema Nacional de Salud, la cobertura domiciliaria y hospitalaria por equipos de Cuidados Pa-
liativos precisa ser aumentada. Se deben mejorar los aspectos organizativos relativos a sistemas de 
información compartida, atención en domicilios especiales, acceso específi co de pacientes y familias a 
intervención psicológica y sociofamiliar y soporte a los profesionales.

Desde el año 2005, la Comunidad de Madrid cuenta con un Plan Regional de Cuidados Paliativos 
(2005-2008), en el que se defi nen y desarrollan los objetivos y actividades encaminados a mejorar la 
atención integral a los pacientes con enfermedad en situación terminal, con el fi n de lograr una mayor 
calidad de vida.

La implementación de este plan y el esfuerzo de planifi cación y dotación de recursos para la consecu-
ción de los objetivos propuestos, han supuesto un importante impulso y una mejora notable en cuanto 
a la atención paliativa de los ciudadanos de la Comunidad de Madrid. 

Tras la designación -en Noviembre de 2008- de la Coordinación Regional de Cuidados Paliativos, se 
realiza el análisis de la situación alcanzada mediante el plan 2005-2008 (Proyecto de Validación y 
Evaluación de los Resultados del Cuestionario de Recursos para la provisión de servicios en Cuidados 
Paliativos. E Andradas / Marzo 2009), como base para el desarrollo e impulso de iniciativas que gene-
ren una atención paliativa de creciente calidad. Esta línea de actuación, cuidadosamente revisada, ha 
dado como resultado el planteamiento y la elaboración del ambicioso Plan 2010-2014, que entre otros 
objetivos apuesta por:

Optimizar la dotación técnica y de recursos humanos, así como su cualifi cación.

Homogeneizar  los recursos asistenciales existentes y el acceso a los mismos, que respondan a un úni-
co modelo organizativo y una única dependencia funcional.

Proporcionar atención continuada no sólo a la población adulta sino también a la pediátrica. 

A fi nales del año 2009 la mayoría de las comunidades autónomas disponen de un plan autonómico de 
Cuidados Paliativos, habiéndose generado un intercambio positivo de experiencias y una implantación 
progresiva del modelo propuesto. Persiste una gran heterogeneidad entre las diversas comunidades, 
que debería reducirse tal como plantea la misión de la Estrategia Nacional, evaluada en diciembre de 
este mismo año.
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1. INTERNACIONAL

Durante la mayor parte del siglo XX la identifi cación de muerte con fracaso médico fue la causa de 
importantes problemas para orientar la atención de los pacientes que requerían cuidados en la fase 
fi nal de su vida y la de sus familias, hacia el acompañamiento y cobertura de las necesidades físicas 
y psicológicas. Sin embargo, a fi nales de los años 60, Cicely Saunders fundó en el sur de Londres el St 
Christopher’s Hospice -el primer hospicio moderno- en el Reino Unido, en el que se combinaban la 
atención clínica, el soporte psicológico, la formación y la investigación. Este enfoque holístico propor-
cionó una base para nuevos modos de tratar y prestar servicios, que en la actualidad se desarrollan de 
múltiples maneras por todo el mundo.

Si bien es cierto que la mayoría de los Cuidados Paliativos (CP) en Europa van dirigidos a pacientes 
oncológicos, existen otras patologías en fase avanzada que producen sufrimiento y dolor. SIDA, de-
mencia, enfermedades neurológicas degenerativas, enfermedades cardiorrespiratorias crónicas, cirrosis 
hepática e  insufi ciencia renal crónica varían en su sintomatología, prevalencia y complejidad, pero las 
personas que las padecen comparten la necesidad de tener calidad de vida, alivio del dolor, ayuda pro-
fesional y consideración para con ellos y sus seres queridos. 

En el mundo desarrollado la mortalidad infantil ha disminuido, fundamentalmente, gracias a la mejora 
de las condiciones higiénicas y la prosperidad social. Los avances tecnológicos y el progreso de la me-
dicina han modifi cado la supervivencia de las situaciones graves y muchas enfermedades crónicas, lo 
que ha llevado a un aumento de la prevalencia de enfermedades incurables y de la dependencia.

La reducción de la mortalidad en niños y adolescentes, y el incremento de la supervivencia de los pa-
cientes con enfermedades potencialmente letales, han contribuido también al aumento de la necesi-
dad de Cuidados Paliativos.

Los Cuidados Paliativos se basan en la sencilla idea de que la persona tiene necesidades físicas, emocionales, 
sociales y espirituales únicas, y en la creencia de que cada uno debiera ser tratado como un todo. Al respeto, 
elección y capacitación en habilidades y recursos, se les da el más alto valor.

Las Unidades de Cuidados Paliativos ayudan a añadir vida a los días, incluso cuando no se pueden aña-
dir días a la vida. Quieren proveer los mejores cuidados posibles para aquellos que viven y mueren con 
enfermedades limitantes de la vida o enfermedades terminales. 

El cuidado que se da, se extiende más allá del paciente para apoyar a las familias e incluso a amigos 
cercanos. El cuidado se facilita por equipos multiprofesionales y los servicios que se les dan incluyen 
control del dolor, alivio de síntomas, cuidados específi cos de enfermedades, apoyo espiritual, counse-
lling, ayuda social, terapias complementarias, actividades recreativas, fi sioterapia y atención al duelo.
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Desde la perspectiva internacional, el Observatorio Internacional de Cuidados al Final de la Vida (Uni-
versidad de Lancaster, RU) ha elaborado un mapa mundial sobre el desarrollo de los Cuidados Paliati-
vos en el mundo. La mitad de los 234 países incluidos en el estudio habían desarrollado alguna forma 
de Cuidados Paliativos, aunque solamente 35 países han logrado alguna integración con el resto de los 
servicios sanitarios. Entre estos países con sistemas de Cuidados Paliativos más desarrollados se sitúa 
España, junto con la mayoría de los países de la Unión Europea de los 27, Argentina, Australia, Canadá, 
Chile, Costa Rica, Estados Unidos de América, Hong Kong, Islandia, Israel, Japón, Kenia, Malasia, Mon-
golia, Nueva Zelanda, Noruega, Singapur, Sudáfrica, Suiza y Uganda.

La OMS apoya el desarrollo de los Cuidados Paliativos en los sistemas sanitarios desde principios de 
los años ochenta (Cancer Control. Knowledge Into Action. WHO Guide for Effective Programe. Palliati-
ve Care 2007). El Consejo de Europa (Policy Department Economic and Scientifi c Policy Palliative Care 
2007 in the European Union) ampara el derecho de los enfermos en fase terminal de su enfermedad a 
morir en paz y con dignidad, e insiste en el deber del profesional sanitario de hacer todos los esfuerzos 
para aliviar el sufrimiento, así como en la necesidad del desarrollo de los Cuidados Paliativos por parte 
de los responsables de política sanitaria.

En 2001, el European Health Committee, decidió crear un comité de expertos que, en un periodo de 2 
años, preparase una serie de directrices. Su informe Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee 
of Ministers to member states on the organisation of palliative care fue adoptado el 12 de noviembre 
de ese mismo año. El informe considera los Cuidados Paliativos como un servicio esencial para toda la 
población, reconociendo que en muchos países “la mayor parte del presupuesto sanitario se gasta en 
los últimos años de vida de las personas, aunque no es cierto que reciban la atención más apropiada a 
sus necesidades”. 

Destaca la gran diferencia en la disponibilidad y calidad de los Cuidados Paliativos existente en toda 
Europa, e insta a su solución mediante la cooperación entre los países. Señala la necesidad de apoyar 
a las familias y demás cuidadores informales y considera el hogar como el mejor lugar, en muchos ca-
sos, para proporcionar los Cuidados Paliativos. Invita a todos los países a desarrollar planes nacionales 
sobre Cuidados Paliativos en estrecha relación con los profesionales y representantes de los pacientes 
y sus familiares y a crear al menos un centro nacional de excelencia en este ámbito. El informe resalta 
además otros elementos singulares de esta disciplina, como el problema de la disponibilidad de opiá-
ceos y la insufi ciente formación curricular de médicos y enfermeras.

En la actualidad no hay ningún país miembro que carezca de servicios de Cuidados Paliativos, si bien 
hay que admitir que algunos solo poseen ciertas iniciativas. El desarrollo de los Cuidados Paliativos 
dirigido a los niños es mucho más incipiente. Sólo en algunos países de nuestro entorno existen inicia-
tivas parciales en este campo.
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El Proyecto Bambino, patrocinado por la Fundación Maruzza y el Ministerio Italiano de Salud, tiene por 
objeto proporcionar atención en el hogar por medio de redes regionales a los niños que precisan Cui-
dados Paliativos. Una de estas, en Venecia, está en funcionamiento actualmente y se están planeando 
tres más. En Westfalia (Alemania) también se ha iniciado recientemente un proyecto sobre Cuidados 
Paliativos Pediátricos, dando apoyo a dos centros especializados a partir de los cuales se organizarían 
redes locales y regionales. El Reino Unido ha lanzado una Estrategia Nacional sobre Cuidados Paliativos 
en la Infancia, que proporciona directrices detalladas a los gobiernos locales y servicios proveedores.

La estrategia de Cuidados Paliativos de Australia fue publicada en el año 2000. El Council of Palliative 
Care Australia aprobó en 2005 la “Guide to Palliative Care Service Development: A population based 
approach”. Este documento sugiere un plan para proveer un acceso equitativo a los Cuidados Paliati-
vos, en el contexto de un uso efectivo, efi ciente y ético de los recursos; asimismo reconoce la calidad 
de la asistencia provista por el ámbito de Atención Primaria y complementada por servicios especiali-
zados de Cuidados Paliativos. Estudios realizados en Australia estiman que un 37,5% de los pacientes 
con necesidades paliativas, sufren situaciones intermedias o complejas que pueden requerir la inter-
vención de un equipo específi co de Cuidados Paliativos. (Palliative Care Australia - Standards for Pallia-
tive Care Provision October 1999 Third Edition) Esta guía se complementa con otros dos instrumentos 
para el desarrollo de los CP en Australia, como son la guía para la planifi cación de los servicios de CP y 
los estándares de calidad. 

En 1983 se establece en Estados Unidos el Medicare Hospice Benefi t para prestar Cuidados Paliativos, 
generalmente domiciliarios. En el sistema de compensación de Medicare los pacientes pueden recibir 
Cuidados Paliativos si su médico establece que la muerte es probable dentro de los seis meses siguien-
tes y el paciente desea enfocar su asistencia hacia los Cuidados Paliativos, renunciando a tratamientos 
curativos o para prolongar la vida. El objetivo de este programa es capacitar a las familias para cuidar 
a sus seres queridos en casa, poniendo el énfasis en el control de los síntomas físicos y psicológicos, así 
como en las necesidades espirituales.

Según un documento redactado por la secretaria de la asociación Help the Hospices para este plan, en 
el Reino Unido los cuidados son gratuitos para el paciente, sus amigos y familiares y se les pueden dar 
durante días, semanas, meses o años. Los Cuidados Paliativos se dan en el domicilio de estas personas 
y a través de Unidades de día, así como en Unidades de camas específi cas cuando los pacientes no 
pueden o no quieren quedarse en casa. Las Unidades de camas específi cas son sólo un aspecto de los 
Cuidados Paliativos.

Los pacientes suelen llegar a las Unidades de Cuidados Paliativos derivados por sus médicos de aten-
ción primaria, médicos de los hospitales o enfermeras de distrito. Las Unidades de Cuidados Paliativos 
trabajan conjuntamente con los médicos de primaria, enfermeras de distrito y otros, para proporcionar 
los cuidados necesarios.
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La mayor parte de los Cuidados Paliativos en el Reino Unido los proveen las ONG locales.Hay una gran 
variedad de organizaciones interesadas, que apoyan a los Cuidados Paliativos y a los Hospices en el 
Reino Unido. Help the Hospices es la organización nacional de la que son miembros los Hospicios y 
Unidades de Cuidados Paliativos británicos, que facilita un amplio abanico de programas de formación 
y educación, recursos informativos y prácticos para los profesionales de este campo, y trabaja para in-
fl uir políticas gubernamentales y apoyar la calidad de los cuidados y la buena práctica.

The Nacional Council para Cuidados Paliativos es una organización que ampara a los Cuidados Paliati-
vos y trabaja con organizaciones en los sectores públicos, privados y voluntarios.

El gasto total de los Hospicios en el Reino Unido es de más de 500 millones anuales de libras. La ma-
yoría del presupuesto para proveer los servicios de Cuidados Paliativos procede de donativos altruistas, 
legados, y de las entradas comerciales (tiendas de segunda mano).

Por término medio el Gobierno proporciona el 32% de los costes de los Hospices de adultos y solo el 
16% de los costes de los Hospicios infantiles, mediante una combinación de ayudas y contratos de 
Servicios.

Hay una amplia variación en la cantidad del presupuesto gubernamental que los Hospicios reciben en 
todo el Reino Unido y en el modo en que se dan estos fondos.

La responsabilidad para la Política de Salud es una cuestión delegada a los distintos Gobiernos y Asam-
bleas en el Reino Unido. Las cuatro naciones del Reino Unido han hecho de los Cuidados Paliativos y 
de los Cuidados al Final de la Vida una prioridad importante dentro de la Política de Salud, aunque hay 
diferencias en cómo se hace en cada una.

• Inglaterra: La Estrategia para Cuidados al Final de la Vida para Inglaterra se publicó en 2008. 
Esta estrategia para 10 años adoptó un abordaje de proceso para los Cuidados al Final de la 
Vida. Dotado con un presupuesto de 286 millones de libras adicionales del Servicio Nacional 
de Salud de Inglaterra, entre 2009 y 2011, que incluye un pago único de 40 millones de libras 
de capital para los Cuidados Paliativos.

• Escocia: En 2008 el Gobierno escocés publicó su Estrategia de Morir Bien en el Plan Nacional 
para los Cuidados al Final de la Vida en Escocia. La estrategia se dotó con 3 millones de libras 
adicionales por año para apoyar el desarrollo de Equipos de Cuidados Paliativos Comunitarios 
y a Domicilio.
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• Gales: En 2008 la Asamblea Galesa acepta la recomendación del Informe del Grupo Planifi ca-
dor de Cuidados Paliativos de Gales, implementando acciones para mejorar el acceso a Cuida-
dos Paliativos en Gales y para extender el alcance de estos cuidados más allá del cáncer. El Plan 
incluye 2 millones de libras de fondos recurrentes anuales para el sector no público.

• Irlanda del Norte: En el 2009 la Asamblea del Norte de Irlanda lanzó una consulta para una 
Estrategia de Cuidados Paliativos y Cuidados al Final de la Vida, de cinco años. El proceso de 
consulta acaba en febrero de 2010. 

2. NACIONAL

En 2008 la población española llegó a los 45,8 millones de habitantes y presentó una tasa bruta de mortali-
dad de 8,5 personas por cada mil habitantes, frente a la de 8,3 de un año antes.

La edad y las causas de mortalidad en España hacen razonable la estimación de que un 50-60% de las per-
sonas que fallecen lo hacen tras una fase de enfermedad avanzada. Todas las personas (también los jóvenes 
y niños) tienen derecho a una asistencia sanitaria de calidad, científi ca y humana hasta el fi nal de sus vidas; 
por tanto, recibir una adecuada atención en esta fase no debe considerarse un privilegio, sino un  derecho. 

Un informe del Parlamento Europeo publicado en mayo de 2008 sitúa a España en el 7ª lugar de los 27 
estados miembros, aplicando un índice global de desarrollo paliativo. No obstante, estos recursos deben se-
guir aumentando en función de la elevada necesidad y demanda asistencial. Por otra parte, se detecta una 
gran heterogeneidad entre las diversas Comunidades Autónomas, destacando que los recursos específi cos 
de Cuidados Paliativos Pediátricos son muy reducidos.

En el desarrollo inicial de los Cuidados Paliativos en España, hay que resaltar la labor de instituciones como 
la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, Religiosos Camilos y la Asociación Española Contra el Cáncer, 
con gran relevancia histórica en el desarrollo de Cuidados Paliativos en domicilo en nuestra Comunidad.

Desde 1992 la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) agrupa a miles de profesionales y se 
ha convertido en la principal promotora de esta disciplina en España, organizando congresos nacionales, 
produciendo Directorios de recursos de Cuidados Paliativos, manteniendo una  web y promoviendo diversas 
actividades.

En los últimos años, se ha dado un giro en la fi nanciación de los Cuidados Paliativos, pasando de ser un 
asunto predominantemente privado (ONG) a un derecho adquirido (Ley de cohesión y calidad, Real Decreto 
de cartera de servicios, nuevos estatutos de autonomía, proyectos de leyes autonómicas, etc.) y una presta-
ción básicamente pública e insertada en el Sistema Nacional de Salud. 
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La atención paliativa debe proporcionarse desde todos los ámbitos asistenciales: Atención Primaria, 
Atención Hospitalaria y Atención Sociosanitaria, ya que los enfermos en situación avanzada de su 
enfermedad presentan una alta demanda asistencial con implicación de todos los niveles asistenciales 
del sistema sanitario. La necesidad de desarrollar una atención que abarque el abanico de servicios que 
estos pacientes y sus cuidadores precisan, garantizando la continuidad de la atención y la prestación 
de los servicios en el momento y lugar más adecuados y con niveles óptimos de calidad y efi ciencia, 
requiere de una gestión sistemática e integral de las necesidades y recursos. 

En este sentido, las Unidades de Cuidados Paliativos son un recurso que, conjuntamente con los profe-
sionales de Atención Primaria, las Unidades de Geriatría, los Servicios y Unidades de Medicina Interna, 
Unidades de Pacientes Pluripatológicos, las Unidades de Media Estancia/Recuperación y las Unidades 
de Larga Estancia, pueden contribuir a encarar uno de los retos más importantes para el sistema sani-
tario español como es la atención a las personas frágiles y a las personas con enfermedad avanzada.

Las razones por las que las personas con enfermedades avanzadas y progresivas no reciben el trata-
miento adecuado son múltiples. En la raíz del problema se puede encontrar la visión tradicional de 
considerar incompatibles los objetivos de curar y prolongar la vida, con los de disminuir el sufrimiento 
y mejorar la calidad de vida. 

Tratamiento de la enfermedad subyacente:
Cáncer: tratamiento oncológico.
SIDA: terapia antirretroviral.

Tratamiento médico activo:
Cáncer: hipercalcemia, fracturas, obstrucción Gl.
SIDA: infecciones oportunistas, 
enfermedades malignas.

Tratamiento paliativo sintomático y de soporte:
Dolor y síntomas físicos, problemas psicológicos, sociales, culturales
y espirituales/existenciales.

MuerteDiagnóstico de una enfermedad
incurable sintomática

Maquet_CuidadosPaliativos.indd   17Maquet_CuidadosPaliativos.indd   17 15/6/10   10:02:0915/6/10   10:02:09



 
ANÁLISIS DE LA SITUACIÓN

Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid18

La visión dicotómica de curar en contraposición a cuidar, comporta que pacientes con enfermedades 
avanzadas reciban tratamientos para prolongar la vida y que en pacientes en fase curativa no sea una 
prioridad el alivio del sufrimiento. En pacientes jóvenes, la tendencia a la obstinación terapéutica con 
sufrimiento no aliviado es aún mayor y presenta con frecuencia desafíos éticos.

A pesar del desarrollo tecnológico los niños mueren, lo hacen mayoritariamente en los hospitales, y 
más aún, en aquellos que disponen de unidades para atender patologías más complejas y/o graves: on-
cología, unidades neonatales y unidades de cuidados intensivos pediátricos. Sin embargo, la Estrategia 
en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud recoge que la atención a niños en “fase terminal” 
debe hacerse en el lugar considerado más adecuado para cada uno de ellos, mediante decisión familiar 
debidamente orientada por el equipo sanitario responsable del paciente. Debe disponerse siempre de la 
posibilidad de que el niño sea atendido en el medio hospitalario en el que se le ha tratado previamente 
y por el personal sanitario responsable de su tratamiento específi co. Asimismo, recoge como alternati-
vas al hospital tratante, el hospital del entorno geográfi co cercano al niño, así como al propio domici-
lio, bajo un programa de hospitalización domiciliario desarrollado por un equipo multidisciplinar, que 
garantice la asistencia durante las veinticuatro horas.

En España existen actualmente tres Unidades de Cuidados Paliativos Pediátricos (UCPP) establecidas 
como tales (Barcelona, Las Palmas de Gran Canaria y Madrid), de forma que la cobertura asistencial a 
estos pacientes sigue siendo muy limitada. 

Según E. Bruera, uno de los mayores desafíos a nivel mundial es que los recursos específi cos estén 
integrados en los sistemas de salud, esto actualmente no ocurre porque el planteamiento universal de 
los hospitales y las facultades de Medicina, está basado en las enfermedades y no en los pacientes.

“La Organización y Coordinación” es uno de los puntos críticos según la Estrategia en Cuidados Palia-
tivos del Sistema Nacional de Salud, en particular, la escasa coordinación de los recursos asistenciales, 
el défi cit de recursos humanos y de estructuras de Cuidados Paliativos: falta de aplicación del modelo 
interdisciplinar y trabajo en equipo, falta de defi nición de niveles de complejidad y de criterios de 
inclusión y derivación, necesidades de apoyo psicológico de los profesionales, necesidad de desarrollo 
de modelos de atención compartida con mayor implicación de atención primaria y continuidad de la 
atención 24 horas.
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3. COMUNIDAD DE MADRID

En Madrid los Cuidados Paliativos surgen a comienzos de los años 90, gracias al impulso de profesio-
nales pioneros que organizan la primera Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital General Universi-
tario Gregorio Marañón, un equipo de asistencia domiciliaria en el Hospital Clínico San Carlos, otro en 
el Área XI y un equipo básico de Atención Primaria en el Centro de Salud de Monóvar Área IV, con el 
apoyo de la Asociación Española contra el Cáncer (AECC). También en este periodo se pusieron en mar-
cha las Unidades de Cuidados Paliativos del Hospital San Rafael, Fundación Instituto San José y SEAR. 

En el ámbito de Atención Primaria, tras haber realizado una experiencia piloto en tres Áreas Sanitarias 
de Madrid, se defi nió en el año 1999 el Programa de Atención Domiciliaria con Equipo de Soporte que 
permitió la creación y consolidación de Equipos de Soporte de Atención Domiciliaria (ESAD) en las 
Áreas 1, 2, 4, 5, 7 y 11 de la Comunidad de Madrid. 

Desde el año 2005, la Comunidad de Madrid (CM) cuenta con un Plan Regional de Cuidados Paliativos 
(2005-2008) y asume la extensión de ESAD a todas las Áreas, por lo que, en 2007, iniciaron su activi-
dad en las Áreas 3, 6, 8, 9 y 10 de la CM.

La atención paliativa en los hospitales comienza a consolidarse en una segunda fase del Plan, a par-
tir del año 2007, creándose inicialmente 5 Equipos de Soporte Hospitalarios (ESH) en los hospitales: 
Gregorio Marañón, Ramón y Cajal, La Paz, Clínico San Carlos y 12 de Octubre. Posteriormente se in-
corporaron otros Equipos de Soporte Hospitalario (La Princesa, Príncipe de Asturias, Puerta de Hierro, 
Móstoles, Severo Ochoa y Getafe). 

Además se ponen en marcha dos nuevas Unidades de camas específi cas de Cuidados Paliativos en el 
Hospital La Paz y en el Hospital Clínico San Carlos, planteándose extender este modelo al Hospital 12 
de Octubre y se aumenta la oferta de camas específi cas paliativas en el Hospital Virgen de la Poveda, 
Hospital Guadarrama y Hospital de La Fuenfría. Por último, y para complementar todo lo anterior, se 
han concertado mayor número de camas con instituciones privadas y se han ampliado las posibilidades 
asistenciales mediante concierto con el Hospital Centro de Cuidados Laguna y el Hospital de la Beata 
María Ana de Jesús.

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos del Hospital Infantil Universitario Niño Jesús de Ma-
drid (UAIPP) comenzó a funcionar en febrero de 2008. Está formada por un equipo multidisciplinar 
constituido por personal médico, personal de enfermería, trabajadores sociales, psicólogos y personal 
administrativo. Todos ellos proporcionan al niño con necesidades paliativas y a sus familias los mejores 
cuidados para poder aceptar, asumir y vivir el hecho de la muerte de la forma más humana y digna 
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posible. Ofrecen atención programada y continuada a todos los niños de la Comunidad de Madrid, de 
cualquier patología, todos los días del año, tanto en el propio hospital como en domicilio. Asimismo 
ofrecen atención indirecta y cuidados compartidos con el equipo asistencial responsable del paciente 
cuando éste se encuentra en otra institución del ámbito sanitario, educativo o social.

Los pacientes atendidos en dicha unidad presentan en la mayoría de los casos patologías neuro-de-
generativas, así como diferentes formas de cáncer y otras enfermedades sin posibilidad curativa. Se 
realiza también atención al duelo a la familia y al personal sanitario implicado que lo precise, así como 
asesoramiento ante confl ictos éticos en la práctica asistencial y toma de decisiones. Esta Unidad con-
sigue proporcionar la atención paliativa necesaria haciendo posible una coordinación de los circuitos 
asistenciales, interrelacionándolos e integrándolos, por lo que puede servir de modelo de referencia.

Uno de los pilares fundamentales en los que se ha sustentado el Plan 2005-2008 es la formación. El 
programa de Formación en Cuidados Paliativos, está incluido desde el año 2006 en el Plan de Forma-
ción Continuada anual de la Consejería de Sanidad de la Comunidad de Madrid, que gestiona la Agen-
cia Laín Entralgo en colaboración con la Dirección General de Atención Primaria, Dirección General de 
Hospitales, Dirección General de Gestión Económica y Compras de Productos Sanitarios y Farmacéuticos.

El objetivo ha sido reforzar la formación e información sobre Cuidados Paliativos a los profesionales 
sanitarios de la Comunidad de Madrid. Este Plan de Formación ha estado dirigido a médicos, enfer-
meras y farmacéuticos de los centros sanitarios públicos de la Consejería de Sanidad de la Comunidad 
de Madrid, así como al personal sanitario al servicio de otras Consejerías y a trabajadores sociales y 
psicólogos del ámbito sanitario.

De forma centralizada, en la Agencia Laín Entralgo se han realizado 90 ediciones de 12 cursos diferen-
tes, a los que han acudido 1.000 profesionales; y de forma descentralizada, en las Áreas de Atención 
Primaria y Hospitales se han organizado durante estos años 250 ediciones de diferentes cursos, por los 
que han pasado ya unos 2.000 profesionales.

Muchos de los médicos que trabajan actualmente en Cuidados Paliativos en nuestra Comunidad han 
recibido formación avanzada en el Máster de Medicina Paliativa que, desde 1994, viene organizando la 
Universidad Autónoma de Madrid y el Servicio de Oncología Médica del Hospital Universitario La Paz.
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ANÁLISIS DEMOGRÁFICO

La población total en Enero de 2009 en la Comunidad de Madrid se cuantifi có en 6.386.932 habitan-
tes, de los cuales 3.292.058 son mujeres y 3.094.874 son varones.    

Padrón continuo a 1 de enero de 2009
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Fuente: Censo de Población y Padrón Municipal de habitantes del INE y sus precursores administrativos (D.G. de Estadística; INE)

La pirámide de población muestra la estructura por edad y sexo de la población madrileña a 1 de enero 
de 2007, donde se puede apreciar que la disminución de los nacimientos y el aumento de la supervi-
vencia de los mayores están modifi cando las pirámides de población.
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Comunidad de Madrid. Pirámides de población a 1 de enero de 2007 y de 2017. Fuente: Padrón continuo y Proyecciones 

2006-2017, IECM. Elaboración: Servicio de Informes de Salud y Estudios. Consejería de Sanidad.
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La distribución de la población por edades se muestra a continuación:
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Fuente: Movimiento Natural de la Población y Padrón Continuo, IECM. Elaboración: Servicio de 
Informes de Salud  Estudios.

Por otra parte, la esperanza de vida al nacimiento en los últimos años ha aumentado notablemente, 
como podemos ver en los siguientes gráfi cos:
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Esperanza de vida al nacer y a los 65 años por sexo. Comunidad de Madrid 2007.
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Este aumento en la esperanza de vida, la disminución de la mortalidad y la baja tasa de natalidad han 
dado lugar a que el envejecimiento de la población de la Comunidad de Madrid ha sido un hecho cons-
tante y la evolución prevista parece dibujar una situación similar según se muestra a continuación:
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(*) Población actualizada con el Padrón Continuo a 1 de enero de 2007. Instituto de Estadística Comunidad de Madrid

Esto nos hace refl exionar sobre el envejecimiento de la población y el aumento de la prevalencia de las 
enfermedades que pueden llevar a situaciones que precisen un abordaje paliativo.

ANÁLISIS DE LA MORTALIDAD

En países desarrollados, con tasas de envejecimiento de 15-20% y cifras de mortalidad de 9-10/1000, se estima 
que un 60% de la población morirá a causa de una enfermedad crónica progresiva , que incluye una situación 
de enfermedad avanzada y terminal. Entre las causas más frecuentes destacan el cáncer (entre el 20-25% de 
la mortalidad en nuestro país) y otras enfermedades crónicas progresivas, como consecuencia de insufi ciencias 
orgánicas (cardíaca, respiratoria, hepática, renal),neurológicas, SIDA, además de las enfermedades que se des-
compensan de manera aguda, y de las que pueden coexistir en pacientes geriátricos con pluripatología.
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Número de defunciones por total de causas y por tumores en población y distribución por sexo, en la 
Comunidad de Madrid.

Defunciones en la Comunidad de Madrid (2007)la Comunidad de Madrid (2007)

41.394

11.876

Tumores

Otras causas

4.712

20.435

Tumores

Otras causas

Defunciones en mujeres en la
 Comunidad de Madrid (2007)

Tumores

Otras causas

Defunciones en hombres en la
 Comunidad de Madrid (2007)

Tum

Otra

 Comunidad de Madrid (2007)

7.164

20.959

Mortalidad general en niños de 0-14 años:

14

63

Tumores

Otras causas

Defunciones en niñas de 0-14 años 
en la Comunidad de Madrid (2007)

Tu

Ot

en la Comunidad de Madrid (2007)

54

13

Tumores

Otras causas

Defunciones en niños de 0-14 años 
en la Comunidad de Madrid (2007)
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Existen difi cultades para calcular de forma precisa la población susceptible de recibir Cuidados Paliati-
vos. McNamara et al. proponen un método para estimar la población diana a partir de los datos de los 
registros de mortalidad.  

Este método consiste en realizar una estimación de población mínima susceptible de recibir Cuidados 
Paliativos contabilizando las defunciones por diez causas seleccionadas. Estas causas son: cáncer, in-
sufi ciencia cardiaca, insufi ciencia hepática, insufi ciencia renal, EPOC, ELA y enfermedades de la moto-
neurona, enfermedad de Par kinson, enfermedad de Huntington, enfermedad de Alzheimer y SIDA.

Así, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud se estima que entre un 20 y un 
25% de las personas que fallecen anualmente precisarían de Cuidados Paliativos.

ENFERMEDADES Y ESCENARIO MÍNIMO CORRESPONDENCIA CON CIE 10

Oncológicos Cáncer C00 - D48

No oncológicos Insufi ciencia cardiaca I50.0, I50.1, I50.9, I11.1,I13.0, I13.2

Insufi ciencia renal
N18.0, N18.8, N18.9, N10.2, N11.2, 

N13.2, N12.0, N13.1, N13.2

Insufi ciencia hepática K70.4, K71.1, K72.1, K72.9

EPOC J40 - J44

ELA y enfermedades de 
motoneurona

G12.2

Parkinson, Huntington, Alzheimer G20, G10,G30

SIDA B20-B24

McNamara B, Rosenwax LK, Holman CD. A method for defi ning and estimating the palliative care population. J Pain 
Symptom Manage 2006; 32: 5-12. (Esto sería para la bibliografía)
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Durante el año 2007 fallecieron en la Comunidad de Madrid 18559 pacientes por alguna de las diez 
causas seleccionadas en el párrafo anterior, con la siguiente distribución entre patología oncológica y 
no oncológica:

Defunciones por tipo de patología oncológica/no oncológica 
en la Comunidad de Madrid (2007)

6.394

11.876

Enfermedades oncológicas

Enfermedades  no oncológicas

Fuente: Estadística del Movimiento Natural de la Comunidad de Madrid. Defunciones. 
Instituto de Estadística de la Comunidad de Madrid.

Por lo que se estima que la población diana sería la siguiente:

Estimación población diana, oncológica/no oncológica. 
Comunidad de Madrid (2007)

0

2.000

Cáncer Insuf.
cardiaca

Insuf.
renal

Insuf.
hepática

EPOC ELA SIDAAlzheimer,
Parkinson,

Huntington.

4.000

6.000

8.000

10.000

12.000
11.876

2.289
699 656

1.965
115

959
187

      Fuente: Estadística del Movimiento Natural de la Comunidad de Madrid. Defunciones.
Instituto de Estadística de la Comunidad de Madrid.
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De acuerdo con la prevalencia de síntomas y la utilización de recursos en la fase fi nal de la vida, un 
60% de los pacientes que fallecen por cáncer y un 30% de los que fallecen por las causas no oncoló-
gicas seleccionadas, precisarían de la intervención de dispositivos de Cuidados Paliativos para evitar 
situaciones tanto de obstinación terapéutica como de abandono asistencial.

Por tanto, se estima que en la Comunidad de Madrid la población susceptible de recibir Cuidados 
Paliativos por recursos específi cos sería de 9.129, de los cuales 7.125 son  por cáncer y 2.004 son por 
causas no oncológicas seleccionadas.

Organizaciones Internacionales como la OMS, IAHPC y la EAPC basan sus estimaciones en la población 
general, es decir por millón de habitantes, puesto que no todos esos enfermos mueren en el año de 
estudio y la atención a enfermos no oncológicos está cada vez más solicitada. Seguir estas recomen-
daciones supone un aumento notable en las estimaciones.

En otras guías de planifi cación como la de Australia, consideran que el 90% de los fallecimientos por 
cáncer y el 50% de las defunciones por causas no oncológicas necesitan una valoración por Cuidados 
Paliativos, de éstos el 70% y el 30% respectivamente precisarían de un seguimiento paliativo (según 
nivel de la complejidad de la necesidad ajustan el nivel de intervención).

En el estudio realizado en Reino Unido, por Gott et al, el 23 % de los pacientes ingresados en un hos-
pital tenían necesidades paliativas o una expectativa de vida inferior a tres meses. 

Según el Instituto Nacional de Estadística, en el año 2007 fallecieron en Madrid 417 niños (0-19 años). 
Descontando los fallecidos en el periodo neonatal y aquellos que lo hacen de forma imprevista, se esti-
ma que aproximadamente unos 190 niños de los que fallecen anualmente en la Comunidad de Madrid 
podrían benefi ciarse de una atención integral de Cuidados Paliativos Pediátricos. 

Por todo lo anterior, resulta indispensable continuar impulsando la atención a todas las personas con 
necesidades paliativas independientemente de su edad o enfermedad, con especial atención a pacien-
tes pediátricos y no oncológicos, donde la cobertura apenas alcanza el 8% de la población diana.
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ANÁLISIS DE RECURSOS Y NECESIDADES

Los recursos paliativos específi cos existentes en la Comunidad de Madrid que ofrecen una atención al enfermo 
en fase avanzada de su enfermedad y su familia en los diferentes ámbitos, están descritos a continuación:

Recursos paliativos en la Comunidad de Madrid (2007)

25% 25%

9%

11%

2%14%

14%

ESAD Públicos

ESH

Unidades de agudos

Unidades media y larga estancia públicas

Unidades pediátricas

ESAD concertados

Unidades media y larga estancia concertadas

Los profesionales específi cos de Cuidados Paliativos que desarrollan su actividad en los diferentes ser-
vicios, se distribuyen según los siguientes gráfi cos:

0

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

ESAD ESH Unidades de 
camas

específicas.
Corta estancia

Unidades de 
camas

específicas públicas.
Media estancia

Unidades de 
camas

específicas 
concertadas

Unidad paliativos
pediátrica

Psicólogo

Trabajador social

Aux enfermería

Enfermera

Médico

Aux. administrativo

Recursos humanos en la Comunidad de Madrid
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Recursos humanos en la Comunidad de Madrid

32%

5%

14%

26%
12%

4%

4%

3%

Médicos (público)

Médicos (concertado)

Enfermeras (público)

Enfermeras (concertado)

Psicólogos (público y concertado)

Trabajador Social (público y concertado)

Auxiliar de enfermería (público y concertado)

Auxiliar administrativo (público y concertado)

Las unidades de hospitalización específi cas de Cuidados Paliativos, atendidas por un equipo interdisci-
plinar, de corta y media estancia se distribuyen de la siguiente forma:

Número de camas públicas y concertadas

47%

33%

20%

Camas públicas - corta estancia

Camas públicas - media estancia

Camas concertadas - media estancia

Los esfuerzos realizados hasta el momento y  la estrecha colaboración de los recursos públicos y priva-
dos, han mejorado la continuidad de cuidados entre niveles e instituciones, que hay que seguir poten-
ciando mediante la integración y coordinación de recursos.

La necesidad de mejora continua además implica desarrollar circuitos y criterios claros de identifi ca-
ción, derivación, actuación y seguimiento para consolidar un modelo organizativo normalizado, homo-
géneo e integrado, donde se impulse la colaboración y coordinación con otros sectores e instituciones 
implicadas y así poder disminuir la incertidumbre de los pacientes, familias y profesionales. Para ello es 
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imprescindible la implicación de todos los profesionales de Atención Primaria que por su proximidad y 
conocimiento del paciente, la familia y el entorno han de prestar la continuidad en los cuidados hasta 
las últimas etapas de la vida y además en la atención al duelo.

Se sigue considerando una prioridad que los profesionales desarrollen habilidades para poder ahondar 
y profundizar en el conocimiento de las necesidades, opiniones y expectativas de los pacientes y sus 
familias. Teniendo en cuenta la dimensión preventiva propuesta por la OMS, (Palliative Care. Cancer 
control: knowledge into action: WHO guide for effective programmes; module 5), la promoción y apren-
dizaje de una actitud más proactiva en los equipos específi cos de Cuidados Paliativos a través de inter-
venciones mucho más tempranas, ayudará a la prevención y paliación del sufrimiento.

El domicilio, en la medida de lo posible, se considera el lugar idóneo para proporcionar Cuidados Pa-
liativos a aquellos pacientes que así lo deseen. Para ello es preciso asegurar las estructuras necesarias 
que garanticen que los ciudadanos puedan ejercer su derecho a esta elección, teniendo en cuenta los 
deseos y posibilidades de sus familiares y la opinión de los profesionales que les atienden.

La sensibilización de la sociedad y de los profesionales que intervienen en el proceso de atención, es 
fundamental para el desarrollo de los Cuidados Paliativos y la utilización adecuada de los recursos.
La promoción de la formación e investigación específi ca en Cuidados Paliativos infl uye positivamente 
en la calidad de la atención prestada y en la satisfacción de los usuarios y de los profesionales. El im-
pulso de la formación específi ca en paliativos, sobre todo en aspectos de comunicación y trabajo en 
equipo, son fundamentales para ofertar una atención de calidad. 

La puesta en marcha de mecanismos y herramientas para medir la efectividad y efi ciencia de la aten-
ción paliativa es prioritaria para la mejora continua. El desarrollo de indicadores de resultado y defi ni-
ción de estándares, ayudará a monitorizar la actividad de los diferentes equipos, a facilitar su trabajo 
diario y a realizar una evaluación continua, que permita establecer las medidas de mejora en función 
de estos resultados.

Este plan quiere alcanzar en defi nitiva: “Cuidados paliativos de calidad para todos y a todas horas”, 
proporcionando los medios necesarios para su desarrollo.
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LÍNEA GENERAL 1: 
DESARROLLAR LA 
ORGANIZACIÓN

LÍNEA GENERAL 2: 
MEJORAR LA 
ACCESIBILIDAD

LÍNEA GENERAL 3: 
MEJORAR LA 
EFICIENCIA

LÍNEA GENERAL 4:  
IMPULSAR LA 
PARTICIPACIÓN 
DEL PACIENTE Y 
SU ENTORNO

LÍNEA GENERAL 5: 
FOMENTAR  LA 
FORMACIÓN, 
INVESTIGACIÓN, 
DESARROLLO E 
INNOVACIÓN

OBJETIVO 1:
Promover la coor-
dinación desde el 
SERMAS

OBJETIVO 1: 
Promover la sen-
sibilización de los 
profesionales 

OBJETIVO 1:
Impulsar la interven-
ción paliativa precoz 
en los pacientes 
ingresados

OBJETIVO 1:  
Participar en la 
elección del lugar de 
atención

OBJETIVO 1: 
Adecuar la formación 
de los profesionales, 
voluntarios y cuida-
dores informales

OBJETIVO 2:
Establecer redes fun-
cionales de actuación

OBJETIVO 2:
Difundir la oferta de 
cuidados paliativos

OBJETIVO 2:
Desarrollar aten-
ción domiciliaria 
continuada

OBJETIVO 2:
Mejorar la informa-
ción y formación

OBJETIVO 2: 
Impulsar la 
investigación

OBJETIVO 3:
Desarrollar un siste-
ma de información 

OBJETIVO 3: 
Disminuir la in-
certidumbre y la 
variabilidad

OBJETIVO 3:
Conocer y valorar la 
satisfacción

OBJETIVO 3: 
Fomentar la 
innovación

OBJETIVO 4:
Promover metodolo-
gía de calidad

OBJETIVO 4:
Impulsar el desarrollo 
de la atención paliati-
va pediátrica

OBJETIVO 5: 
Determinar y adecuar  
recursos asistenciales

OBJETIVO 6:
Impulsar la coordina-
ción  recursos asis-
tenciales y sociales

OBJETIVO 7: 
Adecuar la atención 
psicológica
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El derecho a morir con dignidad es parte constitutiva del derecho a la vida, entendiendo por “derecho a 
una muerte digna”, el derecho a vivir “humanamente” hasta el último momento, no refi riéndose la expre-
sión directamente al “morir” sino a la “forma de vivir hasta el fi nal”, recibiendo unos cuidados de calidad.

Para lograr una mejor atención y aceptación de esta realidad es precisa la existencia de un programa 
dirigido a los pacientes, donde trabajen unidos los profesionales de distintos ámbitos, para lograr este 
fi n de forma individualizada con cada persona que se enfrenta a la muerte, y de forma global con una 
sociedad que se empeña en evitar esta realidad.

Los profesionales que llevan a cabo su labor en este campo creen fi rmemente en la importancia de 
trabajar para proporcionar unos Cuidados Paliativos de calidad: sensibilizando a la población y a otros 
profesionales, desarrollando habilidades, favoreciendo la comunicación y canalizando los recursos. Tra-
bajan junto con organizaciones de voluntarios para asegurar que la población que requiere Cuidados 
Paliativos reciba atención de la máxima calidad, respetando la dignidad inherente a la persona y la 
posibilidad de elección, que concreta en este Plan el principio de autonomía.

Los instrumentos fundamentales para responder a las necesidades de atención de estos enfermos y sus 
familiares son: control de síntomas, información y comunicación adecuadas, y también un cambio en 
la organización que permita adaptarse a necesidades distintas y con objetivos distintos, a medida que 
avanza la enfermedad.

La organización de los Cuidados Paliativos debe incluir medidas de recursos específi cos y de mejora de 
los servicios existentes, para permitir que en todos los ámbitos sea posible una atención de calidad. 
La recomendación 1418 (1999) del Comité de Ministros del Consejo de Europa hace énfasis en la 
necesidad de reconocer los Cuidados Paliativos como un derecho y de promover que se incluya esta 
prestación en los programas públicos. La recomendación 24 (2003) subraya, asimismo, que es una res-
ponsabilidad de los gobiernos el garantizar que los Cuidados Paliativos sean accesibles a todos los que 
los necesiten.

Este derecho está reconocido para todos los españoles desde la promulgación de la Ley 16/2003 de 28 
de Mayo, de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud.

Por ello, es una obligación de la Administración Sanitaria garantizar el cumplimiento del derecho de 
los ciudadanos en situación terminal de su enfermedad, a ser atendidos, con la mejor calidad y medios, 
respetando su mundo de valores y de vinculaciones.

El objetivo fundamental es conseguir la mejor experiencia posible para aquellos cuya vida está ame-
nazada o llegando a su fi n. El compromiso del gobierno regional, es facilitar un nivel de cuidados que 
asegure que cualquier paciente desde el diagnóstico hasta los estadios fi nales de la enfermedad, inde-
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pendientemente de su edad, en cualquier sitio, viva bien, muera bien en el lugar y modo más adecuado 
según su situación.

Por otra parte, la promoción del voluntariado en la Comunidad de Madrid constituye en los últimos 
años un esfuerzo constante y fi rme. Esta es una de las más importantes iniciativas que han marcado el 
desarrollo de nuestra sociedad.

El papel del voluntario es importante en las etapas del fi nal de la vida cuando la toma de decisiones 
puede girar respecto a la crucial decisión de si el enfermo podrá permanecer en casa el tiempo que 
desee. El cuidador principal valora la ayuda práctica, la compañía y la labor aún más signifi cativa en 
relación con aquellos que carecen de familia cercana. 

La coordinación, la información y la disposición de profesionales y voluntarios son claves para dar cali-
dad en la asistencia, siempre de forma integral e integrada.

La línea de actuación se divide en siete objetivos que pretenden abordar esta tarea desde distintos enfoques:

OBJETIVO 1: PROMOVER LA COORDINACIÓN DESDE EL SISTEMA MADRILEÑO DE SALUD

La Consejería de Sanidad ha desarrollado la coordinación regional de los Cuidados Paliativos en la Comunidad 
de Madrid, estableciendo la fi gura de su responsable, como encargada de dirigir estas actuaciones y al mismo 
tiempo de valorar la situación alcanzada por el desarrollo del Plan de Cuidados Paliativos, como base para el 
desarrollo e impulso de iniciativas que generen una atención paliativa de creciente calidad. 

Las funciones a desempeñar, independientemente de que puedan irse modifi cando y adaptando a las necesida-
des,  por la Unidad de Coordinación Regional de Cuidados Paliativos son las siguientes:

• Promover e impulsar el desarrollo del Programa de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid.

• Realizar estudios y trabajos de Planifi cación, análisis de recursos y servicios, orientados al desarrollo 
del Programa de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid.

• Actuar como instrumento de coordinación, información y relación profesional con el conjunto de 
centros y servicios relacionados con la atención sanitaria en cuidados paliativos en la Comunidad de 
Madrid, propiciando el conocimiento e intercambio técnico, profesional y científi co de los mismos.

• Proponer y desarrollar la elaboración de protocolos, relacionados con los Cuidados Paliativos 
en la Comunidad de Madrid.
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• Promover y desarrollar acciones de formación continuada y actualización profesional, en ma-
teria de cuidados paliativos de los profesionales así como el intercambio científi co-técnico de 
profesionales de atención primaria y de atención especializada.

• Promover la investigación en materia de Cuidados Paliativos, facilitando información y la nece-
saria coordinación de los diversos grupos de investigadores y cooperando con las estructuras de 
investigación de la consejería de Sanidad para potenciar dicho ámbito de investigación.

• Promover y participar en el diseño y elaboración de propuestas en el ámbito organizativo, 
asistencial, formativo, etc. de Cuidados Paliativos.

• Realizar el seguimiento y valoración de las acciones emprendidas en materia de Cuidados Paliativos.

• Asesorar y emitir informes, en todas aquellas cuestiones relativas a Cuidados Paliativos.

La coordinación regional asienta sus actuaciones en la defi nición de su misión, visión y valores:

MISIÓN

Proporcionar la atención paliativa adecuada para disminuir el sufrimiento innecesario de las personas sus-
ceptibles de recibir Cuidados Paliativos, mejorando el conocimiento de sus necesidades y la efi ciencia en la 
prestación de la atención paliativa, para conseguir la excelencia en la provisión de los cuidados y el apoyo.

VISIÓN

Alcanzar una dinámica y completa integración de profesionales, recursos y servicios sanitarios y sociales que 
satisfaga las expectativas y necesidades de los pacientes, sus seres queridos, los profesionales y la sociedad.

VALORES

Todas las actividades de Cuidados Paliativos reconocen y se apoyan en los siguientes valores:

• El enfoque centrado en el paciente y sus seres queridos.

• Atención de la más alta calidad.

• Seguridad y efectividad.
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• Accesibilidad y equidad.

• Adecuación de recursos y abordaje integral.

Además, para organizar las actividades de Cuidados Paliativos es necesario tener en cuenta y apoyarse 
en los siguientes principios:

• Reconocer: 

- El valor intrínseco de cada persona como individuo autónomo y único.

- El valor de la vida, el proceso natural de morir, y el hecho de que ambos dan oportunida-
des para el crecimiento y la mejora personal.

- La necesidad de atender a los pacientes y sus seres queridos en su sufrimiento, expecta-
tivas, necesidades, esperanzas y temores.

• Contemplar al paciente (sea adulto o pediátrico) en todo momento y en cualquier lugar, junto 
a su familia como una unidad; tratarlo como persona, cuidando su dignidad y respetando su 
intimidad, sus vínculos y sus valores. 

• Prestar los cuidados cuando el paciente y/o sus seres queridos están preparados para 
aceptarlos.

• Orientar los cuidados al bienestar (calidad de vida) según lo perciba el paciente.

• Proveer los cuidados, la atención y las terapias propuestas con delicadeza y humanidad.

• Basar la relación terapéutica con los pacientes y sus seres queridos en su dignidad e integri-
dad como personas.

• Acompañar al paciente y a su familia en el proceso de duelo.

• Reforzar a nuestra sociedad dando una respuesta unifi cada al sufrimiento.

• Adecuar y mejorar siempre la atención paliativa en base a la investigación y evidencia.
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Principios que guiarán toda la comunicación e interacciones entre el colectivo paliativo, con otras per-
sonas y organizaciones de la sociedad.

ACTUACIONES

1. Desarrollar la Coordinación de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid.

2. Establecer vínculos de colaboración con las unidades y centros directivos competentes de la 
Comunidad de Madrid.

3. Establecer un Programa de Cuidados Paliativos común dirigido a los pacientes, independien-
temente de su edad, patología o lugar donde se encuentren.
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OBJETIVO 2: ESTABLECER REDES FUNCIONALES DE ACTUACIÓN

Los Cuidados Paliativos basados, según Cicely Saunders, en ofrecer “todo lo que hay en tu mente y 
todo lo que hay en tu corazón”, solo se pueden concebir con la creación de un modelo organizativo 
que incorpore el conocimiento que emana del rigor científi co, el aprendizaje y la investigación. 

Enfermo y Entorno 
Familiar y Profesional

Soporte técnico 
a todas las 

redes Técnicas

Necesidades de todas las 
dimensiones valoradas 

y documentadas
Clínico asistencial

Respuestas basadas en 
Investigación

Informar a todos de lo 
que hemos aprendido
Docencia Formación

Preguntas cuantitativas, 
cualitativas y de calidad 
sobre la propia práctica

Investigación

cE
Fa

eces dades de todas as
dimensiones valoradas 

y documentadas
Clínico asistencial

Preguntas cuant

Respuestas basadas en 
Investigación

El modelo establecido para integrar la provisión de la atención oncológica en Europa es un modelo fácil de 
desarrollar para la provisión de los cuidados de soporte y paliativos y que adecúa la coordinación de la atención 
paliativa. 

Es éste un modelo fl exible, no jerárquico, donde están representados los profesionales y las relaciones entre 
ellos y que da más importancia a las relaciones que a los individuos en sí, potenciando así el trabajo en equipo.
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El modelo organizativo debe contemplar diversas áreas, que en su conjunto conforman una plataforma 
de redes de actuaciones:

• Clínico-Asistencial: que facilite el acceso de cada persona con una enfermedad en situación 
avanzada y/o terminal a cuidados paliativos de alta calidad, estableciendo circuitos y elabo-
rando protocolos y guías clínicas.

• Docencia y Formación: que desarrolle programas formativos de alta calidad para los profesio-
nales específi cos de Cuidados Paliativos, voluntarios, cuidadores informales y familiares. Será 
también responsable de crear circuitos que resuelvan las difi cultades en el acceso a la infor-
mación, conocimientos, docencia y educación.

• Investigación: para impulsar y facilitar la investigación entre los profesionales específi cos de 
Cuidados Paliativos. De especial interés es recoger las iniciativas individuales y de los distin-
tos servicios en esta materia.

• Gestión de Calidad y Apoyo técnico: para facilitar la implementación de las iniciativas que se 
vayan proponiendo, apoyar las innovaciones de sistemas de la información, la supervisión del 
desarrollo de los indicadores y la evaluación continuada del plan. 

Este modelo organizativo funcional ayudará a los profesionales expertos en Cuidados Paliativos a inte-
raccionar, intercambiar ideas con otros profesionales de la región, pero sin olvidar la proyección nacio-
nal e internacional que es la que facilita que las defi ciencias de conocimientos y habilidades no sean 
nunca más amplias que las defi ciencias tecnológicas.

ACTUACIONES

1. Constituir redes paliativas impulsadas desde la Coordinación de Cuidados Paliativos, que sir-
van de apoyo a toda la actividad paliativa de la Comunidad de Madrid: red clínico asistencial, 
red de docencia y formación, red de investigación y red de la gestión de la calidad y apoyo 
técnico. 

2. Establecer el Observatorio Regional (red de la gestión de la calidad y apoyo técnico) que eva-
lúe y analice los resultados del Plan y de las redes, aplique nuevas tecnologías, dé soporte a la 
planifi cación de nuevas acciones y fomente la investigación.

3. Identifi car a los responsables funcionales de cada una de las redes dentro de los profesionales 
de Cuidados Paliativos.
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4. Establecer Comisiones de Cuidados Paliativos que se reúnan periódicamente y que estarán 
formadas, entre otros, por responsables de las redes y representantes de:

- Atención Primaria y Hospitalaria

- Farmacia

- Salud Mental

- Centros Concertados

5. Desarrollar las actuaciones de la Comisión Regional creada en el Plan Integral de Cuidados 
Paliativos  2005-2008 de la Comunidad de Madrid.

OBJETIVO 3: DESARROLLAR UN SISTEMA DE INFORMACIÓN 

El diseño de un marco organizativo y de gestión para la planifi cación y evaluación de la atención pa-
liativa de la Comunidad de Madrid debe soportarse en un Sistema de Información específi co.

La información es importante para todas las organizaciones; la forma en que se reúne, verifi ca, procesa 
y utiliza tiene un efecto directo en la actividad.

Dicha información debe registrarse con métodos normalizados para que pueda ser comprendida y utilizada 
por todos. El uso de un sistema informatizado facilita el acceso a la información necesaria y a su utilización, 
agilizando el proceso asistencial especialmente cuando participan varias disciplinas y diferentes servicios. 

El abandono de la historia convencional, en papel, no debe burocratizar la atención: al contrario, debe 
suponer una mejora en la continuidad de la misma y favorecer la lectura y análisis de datos. 

La accesibilidad y actualización de la información de la historia clínica de los pacientes constituyen ele-
mentos claves para dar una respuesta asistencial ágil y efi caz ante los cambios en la evolución clínica.

La existencia de una historia informatizada común compartida por los distintos niveles de atención 
constituye un indicador de funcionamiento de gran interés y signifi ca la incorporación de la tecnología 
a los sistemas de coordinación. 

Además, un sistema de información específi co permite también el análisis de datos para investigación, 
auditoria, administración y/o planifi cación sanitaria.
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Existen experiencias previas adaptadas en Comunidades Autónomas y en otros países que refi eren que 
el tratamiento homogéneo de la información es el modelo a seguir para mejorar la efi ciencia y la cali-
dad de los servicios sanitarios públicos.

1. Desarrollar el sistema de información de Cuidados Paliativos que refl eje y apoye la organiza-
ción de los recursos asistenciales pertinentes a la atención paliativa y que debe incluir: 

• Puesta en marcha de un registro centralizado de casos correspondientes a personas sus-
ceptibles de recibir atención paliativa. 

• Diseño de documentación específi ca: 

- Informe Único de Derivación

- Plan de Actuación Interdisciplinar Individualizado

- Informe de Salida del Programa

• Diseño de una historia clínica paliativa, integrada con el resto de sistemas de informa-
ción asistenciales.

2. Establecer la colaboración y coordinación con la Dirección General de Sistemas de Información 
Sanitaria, incorporándola en la toma de decisiones, apoyando y asesorando a la Coordinación de 
Cuidados Paliativos en todo lo referente al desarrollo del sistema de información paliativa.

3. Creación de una Comisión de Sistemas de Información Paliativa (CSIP) coordinada por la 
Coordinación de Cuidados Paliativos, con la participación de los centros directivos del Servi-
cio Madrileño de Salud.
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OBJETIVO 4: PROMOVER LA APLICACIÓN DE METODOLOGÍA DE CALIDAD 

La gestión de la calidad, entendida como una disciplina que aporta una serie de métodos y herramien-
tas que permiten la mejora de las actuaciones, tiene un papel primordial en el entorno asistencial. 

Gestión de la calidad

Criterios Circuitos

Estructura

Modelo y diseño

RecursosEvolución

Objetivos y 
medición

Docencia e 
investigación

En este sentido, la provisión de servicios sanitarios reúne una serie de características que refuerzan la 
idea de utilizar la mejora continua como estrategia básica para obtener mejores resultados:

• La prestación del servicio requiere cada vez mayor nivel de conocimiento especializado y, por 
tanto, profesionales altamente cualifi cados.

• Los servicios deben organizarse en función de los pacientes para poder desarrollar una mejor 
prestación.

• El desarrollo de las tecnologías de la información han facilitado el acceso, cada vez más fre-
cuente, a información independiente.

• Las opiniones de los profesionales, pacientes y familiares son elementos claves en la evalua-
ción y mejora de la calidad.

• Las expectativas de los pacientes, familiares y allegados, son cada vez más elevadas.

Todas estas condiciones se dan aún con mayor intensidad cuanto más especializada es la atención que 
se presta, lo que tiene especial relevancia en el ámbito de los Cuidados Paliativos. 
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Esta necesidad de mejorar la calidad, la podemos encontrar en informes como el realizado por la Orga-
nización Mundial de la Salud en el año 2004 (Hechos Sólidos en Cuidados Paliativos), o en la Estrate-
gia Nacional de Cuidados Paliativos, aprobada en Marzo de 2007; que la incluye dentro de su misión.

En este escenario, en el que los pacientes cada vez más se involucran y participan en las decisiones 
que atañen a su propia salud, los profesionales y las diferentes organizaciones necesitan promover la 
metodología de la calidad como un elemento estratégico.

ACTUACIONES

1. Establecer la colaboración y coordinación con el centro directivo competente en materia de calidad, 
en la toma de decisiones, apoyando y asesorando a la Coordinación de Cuidados Paliativos en todo lo 
referente a mejora de la calidad asistencial.

2. Incluir metodología y herramientas de mejora de la calidad en el programa formativo profesional.

3. Desarrollar guías de práctica clínica, vías clínicas y protocolos de actuación en materia de Cuidados 
Paliativos, basados en las mejores evidencias disponibles adaptándolas a nuestro entorno.

4. Constituir un grupo de mejora de calidad en cada entorno geográfi co que formarán parte de la Red 
de la Gestión de la Calidad y Apoyo Técnico.

5. Determinar criterios y estándares de calidad así como indicadores para su evaluación, que permitan 
establecer auditorias internas de seguimiento de los diferentes aspectos de la calidad en la presta-
ción asistencial.

OBJETIVO 5: DETERMINAR Y ADECUAR RECURSOS ASISTENCIALES 

Siguiendo recomendaciones internacionales de estándares claramente defi nidos y de evidencia demostrada, 
más de la mitad de los profesionales específi cos que trabajan en Cuidados Paliativos deben desarrollar su labor 
en domicilio, siendo éste el lugar donde el paciente reside de manera habitual: vivienda familiar, residencia 
asistida, centros de menores, de personas con difi cultades de aprendizaje, penitenciarios, etc.

Aún teniendo claro que el domicilio es para la mayoría de los pacientes el lugar más adecuado para recibir los 
cuidados del fi nal de la vida, hay que tener en cuenta los tres factores implicados en la toma de decisiones:

• Elección del paciente (que el paciente elija otro como el lugar donde se le proporcionen los 
cuidados paliativos y/o morir)
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• La familia (importancia de la existencia, colaboración y disposición de un cuidador principal, así 
como que el domicilio reúna las condiciones necesarias para llevar a cabo una adecuada atención)

• Los profesionales (en función de la complejidad de las necesidades y el nivel de intervención 
propuesto) 

Por este motivo, todo ciudadano que necesite atención paliativa debe tener acceso inmediato y cer-
cano a todos los recursos paliativos específi cos, como forma integral de un circuito preestablecido. 
Según las necesidades paliativas de los pacientes y su complejidad, variará el tipo de servicio paliativo 
que dé respuesta a las mismas, según se muestra en la siguiente tabla:

Necesidades paliativas Unidad de 
camas de 

corta 
estancia 

Consultas 
externas

Servicio 
de Soporte 
Hospitalario 

Paliativo

Servicio 
de Soporte 
Domiciliario 

Paliativo

Unidad 
Paliativa 
de día

Unidad de 
camas de 

media 
estancia 

Síntomas Moderado/
Severo

Leve Variable
Leve/

Moderado
Leve

Moderado/
Severo

Complejidad 
Psicosocial/Inestabilidad

Moderado/
Severo

Leve Variable
Leve/

Moderado
Leve/

Moderado
Moderado/

Severo

Inestabilidad clínica Inestable 
+++

0 Moderado ++ + +++

Grado de Dependencia Dependiente 
+++

Variable Variable ++ + Variable

Requiere otros tra-
tamientos médicos 
intensivos

+++ 0 +++ 0 0 0/+

Grado de apoyo social 
disponible Bajo/Variable Disponible Variable Disponible

Disponible en 
la noche

Bajo/Variable

Grado de cuidados de 
enfermería Alto Mínimo

Intermedio/ 
Alto

Intermedio Bajo Alto

Adaptado del: Documento Getting Started de IAHPC y del European Journal of Palliative Care, 2010; 17 (1)

Los servicios de Cuidados Paliativos son de calidad cuando el paciente y la familia se mantienen en 
una situación de confort y pueden mantener rangos de normalidad de su vida. Los pacientes a menudo 
identifi can el domicilio como el lugar para estar y para ser cuidado, aunque no exento de difi cultades, 
por lo que un requerimiento fundamental es un cuidado domiciliario continuo y coordinado por un 
profesional de referencia.

Cuando se comparan con los cuidados convencionales, hay evidencia de que los servicios específi cos 
de Cuidados Paliativos mejoran la satisfacción e identifi can y abordan más necesidades del paciente y 
su familia. Lo que es más, el abordaje multiprofesional reduce el coste total del cuidado y la cantidad 
de tiempo que los enfermos pasan en el entorno hospitalario agudo.
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Los Cuidados Paliativos los proveen dos categorías distintas de profesionales sanitarios y sociales:

• Aquellos que proveen el cuidado habitual de los pacientes y de sus cuidadores en sus domici-
lios y en los hospitales.

• Aquellos profesionales específi cos de Cuidados Paliativos.

Los profesionales que proveen los cuidados habituales deben ser capaces de:

• Identifi car y valorar las necesidades de cuidados de cada paciente y su familia, en todas y 
cada una de las dimensiones física, psicológica, social, espiritual y de información.

• Responder a esas necesidades dentro de los límites de su conocimiento, habilidades y compe-
tencia en Cuidados Paliativos.

• Saber cuándo deben pedir consejo o derivar a los servicios específi cos de Cuidados Paliativos.

Según un estudio realizado en el 2009 “Evaluación cualitativa de los modelos organizativos en Cuida-
dos Paliativos” no es posible reconocer un único dispositivo asistencial como el más conveniente para 
la atención en Cuidados Paliativos; es más bien la combinación de los diferentes servicios la que satis-
face las distintas demandas que van surgiendo en el contexto de los Cuidados Paliativos. 

Esta combinación es lo que denominaremos Unidad Integrada, ya que incorpora de forma dinámica todos 
los servicios paliativos prestados por los distintos equipos específi cos existentes en cada entorno geográfi co, 
de tal forma que el número de servicios disponibles por cada unidad integrada variará dependiendo de las 
necesidades y características de la misma.
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Servicios específicos de Cuidados Paliativos en respuesta a las necesidades 
paliativas del paciente y su entorno en CM

Unidad integrada

Sus características principales son fl exibilidad, buena comunicación entre los proveedores de atención sa-
nitaria, claros cometidos dentro de la unidad de atención y utilización de técnicas innovadoras con el fi n de 
ayudar a mejorar la equidad y calidad de la cobertura.

En estas unidades trabajarán equipos multiprofesionales, constituidos básicamente por médicos y personal 
de enfermería. Los equipos se complementarán con personal administrativo, trabajadores sociales, psicólo-
gos, farmacéuticos y asesores espirituales, constituyéndose en este conjunto el equipo completo de Cuida-
dos Paliativos. Los profesionales que trabajan en estas unidades deben ser fl exibles; adaptando las funciones 
de las distintas disciplinas, para dar respuesta a las necesidades del paciente. 

El equipo multiprofesional es por tanto un concepto dinámico en desarrollo que está cambiando con la ex-
periencia y conocimiento de los diferentes profesionales y que no debe nunca olvidar la importancia de los 
cuidados de enfermería.

Cada Unidad Integrada, teniendo en cuenta las diferentes ubicaciones y dependencias organizativas de los 
distintos servicios que la componen, trabajará según las pautas de su Responsable Clínico-Asistencial, Do-
cente o de Investigación según proceda, al trabajar dentro del entorno geográfi co y apoyarse en los recursos 
sanitarios de esa zona, se contribuye a extender la cultura del Cuidado Paliativo y del acompañamiento a los 
que sufren más allá del momento de la muerte, en el proceso de duelo.
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 ACTUACIONES

1. Adecuar los recursos según las necesidades detectadas en el análisis de situación (mapa de recursos).

2. Impulsar el desarrollo de modelos mixtos (internivel) que intervengan en el ámbito domicilia-
rio y hospitalario.

3. Impulsar y potenciar el papel de la enfermera específi ca de Cuidados Paliativos en el proceso 
de cuidados al fi nal de la vida.

4. Impulsar y potenciar el papel del médico de Cuidados Paliativos, especialmente su función 
como consultor en el proceso de atención médica del paciente al fi nal de la vida.

5. Establecer Unidades Integradas que incorporen los servicios, que den respuesta al espectro de 
necesidades del enfermo y su familia (Anexo I).B

OBJETIVO 6: IMPULSAR LA COORDINACIÓN DE RECURSOS ASISTENCIALES Y SOCIALES 

La atención al enfermo y a su familia desde la perspectiva sociofamiliar, facilitará la prevención y el aborda-
je de las situaciones de riesgo familiar, así como la puesta en marcha de recursos prácticos y organizativos. 

El Trabajador Social experto en Cuidados Paliativos dentro de las unidades integradas establecerá circuitos 
adecuados al entorno, que faciliten la coordinación entre la asistencia sanitaria y social y que amparen a 
la unidad familiar, independientemente del lugar donde se encuentre el enfermo en cada momento. Esto 
incluye conocer y facilitar ayudas, planifi car de forma precoz el alta cuando el paciente está hospitalizado, 
ofertar el apoyo preciso evitando ingresos inadecuados en hospitales y situaciones de sobrecarga del cuida-
dor y prevenir abandonos terapéuticos. 

Los trabajadores sociales participarán en la valoración y documentación periódica de las necesidades socia-
les identifi cadas con el resto del equipo, asegurando así que la intervención social se ajuste a la complejidad 
de cada situación. 

Asimismo, las necesidades sociales, familiares y de duelo serán valoradas y documentadas en el mo-
mento que el paciente salga de programa, bien por fallecimiento o por alta.
La atención y cuidados proporcionados por la familia son importantes para el bienestar de los enfer-
mos. En términos generales, los miembros de la familia están dispuestos para cuidar pero en algún 
momento puede convertirse en una experiencia demasiado intensa, que les sobrecargue.

Maquet_CuidadosPaliativos.indd   50Maquet_CuidadosPaliativos.indd   50 15/6/10   10:02:2315/6/10   10:02:23



1

Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid 51

Los voluntarios que ya han vivido esta situación lo entienden tan bien que más de la mitad de ellos se 
involucran precisamente por sus experiencias cuidando a miembros de su propia familia y/o amigos 
que ya han fallecido. La mayoría piensa que se sienten diferentes y que han cambiado de algún modo 
desde que son voluntarios, al igual que su visión de la vida.

El desarrollo de un voluntariado específi co, es una parte importante del impacto social de los Cuidados 
Paliativos. Una vez el cuidador principal o familiar ha perdido a su ser querido y ha pasado el periodo 
de duelo recomendado bien cuidado, quiere poner al servicio de la sociedad su experiencia y las habili-
dades que adquirió durante la etapa paliativa y la muerte de su ser querido.

Los voluntarios en Cuidados Paliativos ocupan una posición única dentro del sistema de salud formal. 
Se han identifi cado ejemplos claros del impacto positivo en las vidas de los cuidadores principales. No 
se puede obviar el impacto de lo que ven y oyen y cómo les afecta. La atención a estos aspectos debe 
ser incorporado en el desarrollo de programas de formación y apoyo para los voluntarios, dándoles a 
conocer técnicas de auto cuidado para prevenir la fatiga de la compasión o burnout.
El trabajador/a social se encargará de la organización del voluntariado en Cuidados Paliativos. Para 
ello se tendrá en cuenta la situación social particular de cada paciente y su familia, prestando especial 
interés ante la presencia de factores de riesgo social asociados a la enfermedad. 

ACTUACIONES

1. Identifi car Trabajadores Sociales de referencia encargados de que se preste la atención social 
de la manera más efi ciente en cada entorno geográfi co.

2. Establecer el nivel de complejidad de las necesidades sociales de los pacientes y sus familias 
para adecuar la dotación de recursos sociales específi cos. 

3. Desarrollar un procedimiento unifi cado de atención social.

4. Crear vías de comunicación ágil y fl uida con los profesionales sociosanitarios.

5. Favorecer la creación y formación de un equipo de voluntarios específi co de Cuidados Paliativos.

6. Desarrollar desde la Coordinación de Cuidados Paliativos programas que comprendan activi-
dades de captación, formación y sensibilización del personal voluntario.
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OBJETIVO 7: ADECUAR LA ATENCIÓN PSICOLÓGICA A LOS PACIENTES Y SUS FAMILIARES

Enfrentarse a un diagnóstico, a un proceso de enfermedad y al hecho de morir son situaciones difíciles de 
afrontar, que provocan un gran impacto emocional y un alto estrés psicológico y sufrimiento en el enfermo, la 
familia y los profesionales que le atienden. 

Así, Chapman y Gravin defi nen el sufrimiento como: “Un estado afectivo, cognitivo y negativo complejo ca-
racterizado por la sensación que experimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por su 
sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de los recursos personales 
y psicosociales que le permitirían afrontarla”, es decir, el enfermo puede percibir una situación o un estímulo 
biopsicosocial (dolor, soledad, miedo…) como una amenaza y al mismo tiempo evalúa que no tiene los sufi cien-
tes recursos para hacerle frente. Este balance negativo entre percepción de amenaza y evaluación de recursos 
es el que da lugar al sufrimiento, cuyo elemento clave es la indefensión.

Los profesionales específi cos de Cuidados Paliativos buscan disminuir la percepción de amenaza y potenciar los 
recursos personales, psicosociales y profesionales para aumentar la percepción de control del paciente sobre la 
situación, optimizando en el tiempo la intervención que será realizada por el profesional más capacitado.

Los psicólogos participarán en la valoración y documentación periódica de las necesidades psicológicas iden-
tifi cadas con el resto del equipo, asegurando así que la intervención psicológica se ajuste a la complejidad en 
cada situación. 

Así mismo, las necesidades psicológicas del paciente y sus familiares y de atención al duelo cuando sea necesa-
ria, serán valoradas y documentadas en el momento que el paciente salga de programa, bien por fallecimiento 
o por alta. 

ACTUACIONES

1. Identifi car psicólogos de referencia, encargados de que se preste la atención psicológica de la 
manera más efi ciente en cada entorno geográfi co.

2. Establecer el nivel de complejidad de las necesidades psicológicas de los pacientes y sus fa-
milias, para adecuar la dotación de recursos psicológicos específi cos. 

3. Desarrollar un procedimiento unifi cado de atención psicológica.
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El Programa de Cuidados Paliativos de Madrid va dirigido a todos los pacientes con enfermedad en 
situación avanzada y busca optimizar el acceso para todos los adultos y niños con cáncer y patología 
no oncológica. 

El movimiento moderno de Cuidados Paliativos ha nacido desde la oncología. De igual modo, la limita-
ción del esfuerzo terapéutico, como concepto, nace de la medicina crítica, de las unidades de cuidados 
intensivos. Ambos escenarios parten de lo potencialmente curable para encontrarse con lo que ya no 
se cura. 

La difi cultad radica en que cuando los términos pronósticos no son tan claros o sus plazos son más 
largos, los profesionales se encuentran ante un deterioro progresivo que no siempre se sabe manejar. 
Los Cuidados Paliativos no se pueden defi nir por un pronóstico acotado en el tiempo, sino por las ne-
cesidades percibidas a las que haya que responder para conseguir dar una auténtica calidad de vida al 
fi nal de la misma. 

Por otra parte, el grupo de pacientes no oncológicos no es uniforme. Los aspectos diferenciales entre 
un paciente con insufi ciencia de órgano y una persona mayor con demencia al fi nal de su vida pueden 
ser muy signifi cativos. En este sentido, será importante combinar adecuadamente la estrategia de pro-
tocolizar los cuidados con una asistencia individualizada. 

Para algunos profesionales, el que un paciente esté incluido en un programa de Cuidados Paliativos 
signifi ca -erróneamente- la abstención terapéutica ante cualquier proceso intercurrente, lo que su-
pondría la negación de cualquier tratamiento que pudiera estar indicado. Estamos hablando de pa-
cientes con esperanza de vida larga en el tiempo en algunos casos. El miedo a que esto ocurra hace 
que algunos pacientes no sean incluidos en programas de Cuidados Paliativos hasta muy al fi nal de su 
vida, privándolos así de los benefi cios que se les podrían haber proporcionado.

Se requiere una gestión sistemática e integral de las necesidades y recursos, que debe incluir la co-
laboración entre los profesionales de Cuidados Paliativos y otros recursos asistenciales, para dar una 
atención que abarque el abanico de servicios y garantice la continuidad de la atención y la prestación 
de la asistencia en el momento y lugar más adecuados, y con niveles óptimos de calidad y efi ciencia.

La mejora de la atención a los pacientes con patología no oncológica requiere estrategias bien defi ni-
das y consensuadas de forma continuada, que permitan alcanzar con calidad y seguridad los resultados 
esperados en cada paciente. La demanda asistencial ha ido en aumento a raíz del reconocimiento de 
las necesidades paliativas de los pacientes no oncológicos en la Comunidad de Madrid. En el Anexo II 
se recogen las características y necesidades que hay que contemplar para orientar la correcta atención 
de estos pacientes.
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Los niños susceptibles de recibir Cuidados Paliativos (ver anexo III) son una población de baja preva-
lencia, alta complejidad y gran dispersión geográfi ca en nuestra Comunidad que requieren la coordina-
ción de todos los recursos asistenciales disponibles para facilitarles la mejor atención paliativa.

Según la Academia Americana de Pediatría, los Cuidados Paliativos y los tratamientos curativos no 
deben ser mutuamente excluyentes. En los pacientes con enfermedad aguda puede ser más fácil reco-
nocer el punto de infl exión en la evolución de la enfermedad que determine un cambio en los objetivos 
terapéuticos, pero el niño afectado de una enfermedad o una situación clínica de pronóstico fatal debe 
benefi ciarse de la coexistencia de ambas mentalidades, desde el mismo momento del diagnóstico.

La línea de actuación se divide en tres objetivos que pretenden abordar esta tarea desde distintos enfoques:

OBJETIVO 1: PROMOVER LA SENSIBILIZACIÓN DE LOS PROFESIONALES

Los pacientes y sus familiares, cuando se enfrentan a la realidad de la enfermedad avanzada perciben 
que el sistema sanitario no contempla la muerte como parte de un continuo, lo que difi culta el acceso 
a los Cuidados Paliativos.

Los pacientes y sus familiares reclaman la necesidad de recibir atención, cuidados y apoyo profesional. 
En estas circunstancias, resulta imprescindible que los profesionales estén sensibilizados con los bene-
fi cios que ofrecen los Cuidados Paliativos.

Esperanza
Honestidad

Disponibilidad

Apoyo psicológico
social y espiritual

Trabajo en equipo
con paciente y familia

Control
de síntomas
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La asistencia paliativa es cada vez más compleja, no solo por la enfermedad en sí, sino por los trata-
mientos disponibles así como por la problemática social de nuestros tiempos. Los profesionales que 
proveen el cuidado habitual de los pacientes y de sus cuidadores deben ser capaces de reconocer la 
necesidad de una atención específi ca y la posibilidad de derivar a los servicios paliativos. 

Se debe hacer hincapié en los factores que faciliten la identifi cación del punto de infl exión a partir del 
cual el enfermo precisa atención específi ca de Cuidados Paliativos ya que, desde ese momento ha de 
cambiar todo el planteamiento de diagnóstico, monitorización, tratamiento y cuidados del paciente.

Una adecuada información despierta el interés por el Programa de Cuidados Paliativos y una actitud 
positiva en los profesionales para implicarse en la atención de estos pacientes. La información sumi-
nistrada a los profesionales debe contemplar: existencia de recursos, circuitos de integración y coordi-
nación, comunicación periódica de resultados de los indicadores del Programa, divulgación e implanta-
ción de protocolos, guías de práctica clínica, divulgación de actividades formativas y otras actividades 
relacionadas con Cuidados Paliativos.

Facilitar apoyo y asesoría a los profesionales que proveen los cuidados habituales es una de las medidas 
que más impacto tienen en la labor de sensibilización: orientar la toma de decisiones en las situacio-
nes de media a alta complejidad compartiendo conocimientos y experiencia, agilizar la comunicación 
y optimizar la accesibilidad a los servicios específi cos de cuidados paliativos según su complejidad, son 
funciones de los profesionales expertos en Cuidados Paliativos.

ACTUACIONES

1. Mejorar la información de los profesionales que intervienen en el proceso de atención 
paliativa.

2. Promover la colaboración con otros servicios específi cos de patologías no oncológicas para 
desarrollar protocolos conjuntos.

3. Proponer incluir aspectos de la atención paliativa en las vías clínicas y protocolos de atención 
de procesos médicos y pediátricos, oncológicos y no oncológicos, de las diferentes especiali-
dades, el momento óptimo y los criterios de derivación a Cuidados Paliativos.

4. Potenciar la función de consultoría desarrollada por los profesionales específi cos de Cuidados 
Paliativos.

5. Promover grupos de trabajo que identifi quen las necesidades principales de los profesionales 
y conjuntamente planifi quen cómo darles respuesta.
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OBJETIVO 2: DIFUNDIR LA OFERTA DE CUIDADOS PALIATIVOS 

Puesto que los Cuidados Paliativos son un derecho defendido por los más altos estamentos legislado-
res, es prioritario que la sociedad conozca las respuestas ya existentes al problema del sufrimiento y 
el esfuerzo que la administración está haciendo para atender a los ciudadanos en su momento más 
vulnerable: “el grado de madurez de una sociedad se mide por cómo cuida a sus miembros más vulne-
rables”. 

Por ello, se debe dar a conocer la esencia de los Cuidados Paliativos y la oferta de servicios disponibles 
en éste ámbito en la Comunidad de Madrid.

ACTUACIONES

1. Crear distintivos de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid que ayuden a que esta 
fi losofía de atención sea reconocido por todos, manteniendo la línea de imagen corporativa 
de la Consejería de Sanidad.

2. Impulsar medidas de difusión para dar a conocer la Filosofía, así como la oferta de Cuidados 
Paliativos.

3. Crear una página Web donde sean accesibles todas las actividades que realicen los profesio-
nales y las novedades que afecten a la organización de Cuidados Paliativos. Desde esta pági-
na se enlazará a otras como la Web de la AEEC, oncología, Alzheimer, enfermedades neurode-
generativas y otras relacionadas.

4. Creación y publicación de un Directorio de recursos disponibles de Cuidados Paliativos de la 
Comunidad de Madrid.

5. Desarrollar información específi ca para el ciudadano, enfermo y familia, donde se dé a cono-
cer con especial énfasis el circuito integrado de atención y recursos existentes en su entorno 
geográfi co.

6. Impulsar la participación en foros profesionales y en los comunitarios ya existentes (congre-
sos, jornadas de otras disciplinas, asociaciones de vecinos…).
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OBJETIVO 3: DISMINUIR LA INCERTIDUMBRE Y LA VARIABILIDAD EN LA ATENCIÓN

Cuando no se pueda curar se deben dirigir los esfuerzos a cuidar, proporcionando un ambiente que 
garantice el mayor bienestar posible a los pacientes y su entorno en cada situación. Para esto es impe-
rativo reducir la incertidumbre.

El Plan aporta un modelo organizativo explícito para que los pacientes reciban Cuidados Paliativos de 
acuerdo con sus necesidades y en el momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones y entor-
nos geográfi cos.

Dicha organización propicia que el proceso asistencial paliativo quede establecido mediante la plani-
fi cación y seguimiento de todas las actividades y funciones, que lleven a todos los agentes implicados 
a conseguir una disminución del sufrimiento de pacientes y familia, asegurando la calidad. Además, la 
gestión por procesos es una herramienta que contribuye a mejorar continuamente lo que se hace y a la 
prevención de los problemas.

Las dos características de cualquier proceso son la repetitividad y la variabilidad. La repetitividad de las 
actividades será positiva porque permite la acumulación de experiencia, por parte de los profesionales 
que trabajan en los distintos recursos, ya sean específi cos de paliativos o no, y rentabilizar todo el es-
fuerzo y el tiempo invertidos en mejorar este proceso asistencial.

Otra de las características es la variabilidad en la ejecución por la intervención de diferentes personas, 
que puede ser un elemento negativo y hacer que la satisfacción de nuestro paciente/familia disminuya. 
En este sentido, el plan 2010-2014 plantea hacer un esfuerzo para conseguir que las actuaciones, de-
cisiones, actividades y tareas sean homogéneas (criterios de derivación, documentación única, criterios 
de salida de programa…).

El fl ujo que constituye el proceso asistencial paliativo es complejo y en él intervienen diferentes pro-
fesionales de distintos niveles asistenciales. La gestión sistemática de estos fl ujos se dirige a disminuir 
o eliminar el riesgo de que se produzcan demoras, descoordinaciones u omisiones, y su fi nalidad es 
conseguir que el trabajo sea efi caz y efi ciente.

Otro factor es la transversalidad de la atención paliativa, que requiere de la intervención de profesio-
nales de diversas disciplinas y de ámbitos diferentes ya que los pacientes y sus familias “transitan” 
por distintas fases que necesitan de asistencias muy diversas, incluso fuera del entorno estrictamente 
sanitario. Esto confi ere a la atención paliativa un marcado carácter de proceso, en el sentido que se 
entiende en Calidad.
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La implicación activa de los profesionales en el proceso se considera imprescindible en este plan, para 
continuar en el camino de la mejora continua y de la excelencia. 

ACTUACIONES

1. Establecer el Proceso de Atención Paliativa al paciente y su familia. Al defi nirlo se podrá 
abordar la mejora en la efi ciencia de las actividades, con el consiguiente aumento de la satis-
facción de los pacientes, las familias y los profesionales.

2. Promover la continuidad de cuidados, informando y haciendo partícipe al Equipo de Atención Pri-
maria (EAP) del proceso de atención al paciente y su familia, asegurando en todo momento la co-
ordinación entre los profesionales implicados, buscando garantizar la información pertinente por 
parte del EAP como punto de referencia y responsable de la coordinación  de la atención sanitaria 
de nuestros enfermos antes y durante su enfermedad, así como de su familia durante el duelo.

3. Defi nir los criterios que estandaricen los distintos servicios específi cos paliativos, para apoyar 
sin solución de continuidad el proceso paliativo.

OBJETIVO 4: IMPULSAR EL DESARROLLO DE LA ATENCIÓN PALIATIVA PEDIÁTRICA

Los Cuidados Paliativos pediátricos se proporcionan en el ámbito hospitalario, en niños instituciona-
lizados en centros socio-sanitarios y en el propio hogar. Los niños, a menudo, quieren estar en casa; y 
las familias, generalmente, es allí donde prefi eren cuidarlos durante la enfermedad y hasta la muerte. 

El Parlamento Europeo recomienda que, para poder atender los problemas característicos que se pre-
sentan en la provisión de Cuidados Paliativos pediátricos específi cos, la unidad de atención integral 
paliativa pediátrica establezca la organización, coordinación y enlaces necesarios, trabajando en es-
trecha colaboración con otros recursos locales tanto de atención primaria como de hospitales donde el 
equipo multiprofesional pediátrico sea el punto de referencia.

El cuidado domiciliario centrado en la familia es el modelo para cualquier proveedor de Cuidados Paliativos 
pediátricos. Esto permite al niño continuar participando en las actividades de la familia, disminuye su estrés; 
realza la fl uidez de la comunicación y posibilita la participación en el cuidado al resto de su familia.

Es importante planifi car la atención específi ca a niños con enfermedades incurables, mediante la or-
ganización y prestación de Cuidados Paliativos pediátricos, con el fi n de reducir el número de ingresos 
hospitalarios innecesarios y su duración, especialmente en las unidades de cuidados intensivos (Indica-
dor de efi ciencia en Cuidados Paliativos).
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La población infantil susceptible de recibir Cuidados Paliativos será atendida teniendo en cuenta tres 
niveles diferentes de intervención, que ya se utilizan en nuestra Comunidad:

• Nivel primario de Cuidados Paliativos pediátricos o enfoque paliativo: Dirigido a niños con 
enfermedades menos graves, donde los principios de los cuidados paliativos pediátricos son 
llevados a cabo por todos los profesionales sanitarios.

• Segundo nivel o nivel intermedio de Cuidados Paliativos pediátricos: Dirigido a casos más 
complejos, que requieren la intervención de personal de atención primaria y hospitalaria, que 
posee habilidades específi cas determinadas por estándares reconocidos. 

• Tercer nivel o nivel especializado de Cuidados Paliativos pediátricos: Dirigido a enfermedades 
y situaciones muy complejas, que requieren cuidados continuados por profesionales que tra-
bajan de manera exclusiva en el sector de los Cuidados Paliativos pediátricos y son miembros 
de un equipo multiprofesional especializado. 

La Consejería de Sanidad apoyó el proyecto presentado para la creación y puesta en marcha de una 
Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos, que comenzó a funcionar en Febrero de 2008, con sede en 
el Hospital Niño Jesús, y mediante profesionales específi cos. Este equipo ha atendido a través de los 
servicios que oferta -hasta comienzos de 2010- a unos 100 pacientes, prestando asistencia 24 horas al 
día los 365 días del año. 

ACTUACIONES

1. Promover que todos los niños que lo requieran sean valorados por pediatras con formación 
específi ca en Cuidados Paliativos. 

2. Adecuar la provisión de servicios al incremento de la demanda asistencial, a medida que 
aumenten el conocimiento por los profesionales y la concienciación en la población.

3. Favorecer y desarrollar la atención paliativa pediátrica continuada.

4. Establecer el proceso de atención paliativa pediátrica y desarrollar los criterios, estándares e 
indicadores específi cos que aseguren la mejora continua de la calidad asistencial.

5. Establecer la Unidad de Atención Integrada Pediátrica Paliativa (UAIPP) como servicio es-
pecífi co de la atención paliativa pediátrica en la Comunidad de Madrid, reconociéndo-
la en la estructura orgánica del Hospital Niño Jesús, incluyendo pediatras, enfermeras con 
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experiencia en pediatría, auxiliares de enfermería, psicólogo, trabajador social, auxiliar admi-
nistrativo, agente de pastoral, farmacéutico y profesiones aliadas.

6. Coordinar desde la UAIPP las iniciativas de atención en Cuidados Paliativos pediátricos en la 
Comunidad de Madrid, para optimizar la atención y la utilización de los recursos.
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El conocimiento de las características de los recursos, su ubicación, las necesidades de cada zona en 
cuanto a dispersión de la población, envejecimiento, etc.. hacen posible tener una visión objetiva, que 
identifi que aquellos puntos a reforzar para conseguir una atención paliativa con una cobertura ade-
cuada, asegurando la equidad, efectividad y efi ciencia de la atención.

Los hospitales son lugares de acción donde en muchas ocasiones prima la efi cacia; en tiempos muy 
cortos se toman decisiones que ponen al servicio del individuo la tecnología y el saber más avanzados, 
con poco tiempo para ponderar. Paradójicamente son muchos los enfermos que permanecen en hos-
pitales madrileños cuando la expectativa de su pronóstico no es la curación, e incluso cuando ya han 
entrado en la fase terminal de su enfermedad, y necesitan tiempo y espacio para asumir una situación 
nueva y a la vez cambiante. Esto lleva implícito un aumento del sufrimiento de los enfermos y un mal 
uso de los recursos de por sí limitados, creando a veces falsas expectativas en dichos pacientes y sus 
familias.

Es por tanto fundamental en todo paciente con necesidades paliativas, independientemente de su 
edad o patología, reconocer el punto de infl exión en el que un enfermo precisa atención específi ca 
de Cuidados Paliativos, pues desde ese momento ha de cambiar todo el planteamiento de diagnóstico, 
monitorización, tratamiento y cuidados del paciente. Si no se reconoce que el paciente ha iniciado la 
fase fi nal de su enfermedad, se puede llegar al fallecimiento aplicando sistemas de monitorización, 
rutinas de diagnóstico u opciones terapéuticas que no sirven al confort y al bienestar del paciente, ni a 
humanizar su muerte, elevando además el consumo de recursos de forma innecesaria.

Los equipos específi cos de Cuidados Paliativos, desarrollando su actividad en el ámbito hospitalario, 
son clave para poder mejorar la efi ciencia de los cuidados de estos pacientes, realizando valoracio-
nes tempranas, dotando a todos los profesionales de herramientas y facilitando la formación a pie de 
cama,  para reconocer ese punto de infl exión y ayudar a que el paciente se incorpore a los circuitos y 
procesos que mejor respondan a sus necesidades. 

El domicilio, en la mayoría de los casos, se sigue considerando el lugar idóneo para el cuidado. La aten-
ción en éste ámbito puede mejorar con la asistencia específi ca paliativa a lo largo de las 24 horas del 
día, evitando visitas a urgencias e ingresos innecesarios en hospitales de agudos, con lo que se reducen 
los costes de la atención. 

En este sentido, la asistencia específi ca paliativa de 24 horas es una de las necesidades prioritarias 
identifi cadas por los pacientes y su entorno, a las que este Plan quiere dar respuesta.

No obstante, sólo se puede plantear un programa de atención domiciliaria si se parte de una premisa 
básica: “un paciente atendido en su domicilio nunca ha de estar en una situación de inferioridad asis-
tencial comparado con un paciente de características similares atendido en un hospital”.
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Es por ello por lo que se hace imprescindible la coordinación de diferentes disciplinas (médicas, en-
fermería, trabajo social, psicología, farmacia, terapeuta ocupacional, fi sioterapia y agente de pastoral) 
entre los diferentes niveles asistenciales, para hacer una utilización de recursos adecuada y efi ciente. 
Para dar soluciones efectivas a estas necesidades se desarrollarán los siguientes objetivos, que preten-
den abordar esta tarea desde dos enfoques distintos:

OBJETIVO 1: IMPULSAR LA INTERVENCIÓN PALIATIVA PRECOZ EN LOS PACIENTES INGRESADOS

Numerosos artículos recogidos en la literatura científi ca demuestran la efectividad de los programas 
de Cuidados Paliativos, así como los recursos económicos consumidos por éstos, haciendo evidente que 
la reducción del coste económico es mayor cuanto más temprana es la actuación de los equipos espe-
cífi cos (llegándose a duplicar cuando la intervención del equipo ha ocupado más del 50% del tiempo 
de ingreso de los enfermos). Asimismo, la satisfacción percibida por el enfermo y su familia, el control 
del dolor y otros síntomas, la comunicación y el soporte emocional son mayores cuanto más temprana 
es la actuación.

ACTUACIONES

1. Concienciar a todos los Servicios Hospitalarios de la importancia de la intervención paliativa 
precoz durante la última etapa de la vida, haciendo visible la actividad de los profesionales 
de Cuidados Paliativos.

2. Impulsar las derivaciones a los Equipos de Soporte Hospitalario Paliativo (ESHP) de enfermos 
susceptibles de recibir atención paliativa mediante:

 • Participación en las sesiones clínicas de otros servicios. 

 • Integración de los profesionales de los ESHP en los Comités de Tumores de los 
Hospitales. 

 • Colaborar en la atención de enfermos que están recibiendo tratamientos activos con in-
tención paliativa en las consultas externas de las especialidades más afi nes.

3. Facilitar la rotación de los profesionales en formación por el ESHP.

4. Mejorar la coordinación con los distintos profesionales del ámbito de Atención Primaria (EAP, 
ESAD y Atención 24 horas de paliativos del SUMMA 112) o de las distintas Unidades de ca-
mas específi cas.
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OBJETIVO 2: DESARROLLAR MECANISMOS PARA LA ATENCIÓN DOMICILIARIA PALIATIVA CONTINUADA

La atención al paciente paliativo debe mejorar hasta el nivel de la mejor atención médica. Los Cuida-
dos Paliativos son un barómetro para medir el resto de los cuidados que proveemos y en la fase term-
nal tenemos una sola oportunidad para hacerlo bien.

Para garantizar la atención domiciliaria continuada, es preciso establecer un sistema que coordine e 
integre todos los recursos, y garantice la misma calidad en la atención independientemente de edad, 
hora y lugar en que se encuentre el paciente.

La cuestión es saber orquestar el servicio, de manera que tanto el paciente como su entorno sociopro-
fesional se sientan arropados por una atención profesional, sin solución de continuidad y que les dé 
apoyo para conseguir “una buena muerte” donde ellos elijan. 

Según la Evaluación de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, la atención 24h es un punto 
crítico lejos de estar adecuadamente resuelto en España, aunque en la mayoría de las Comunidades 
Autónomas existen sistemas de información entre Atención Primaria y Equipos de Soporte Domicilia-
rio con los Servicios de Urgencias, apoyados en algunos casos con la historia domiciliaria de atención 
paliativa. 

En la Comunidad de Madrid, la atención específi ca en Cuidados Paliativos tanto en domicilio como en 
la mayoría de los Hospitales (excepto las unidades de camas con personal específi co de cuidados pa-
liativos de enfermería), solo está cubierta desde las 8 hasta las 16 horas; por lo tanto los pacientes que 
necesitan atención fuera de este horario, habitualmente acuden a los servicios de urgencias.

A la hora de planifi car la atención continuada, los puntos específi cos para considerar son: el papel a 
jugar por Atención Primaria y los Servicios de Urgencias, las difi cultades para la atención comunitaria 
continuada (la más importante) y coordinada, la atención paliativa específi ca domiciliaria, la atención 
social del paciente en su domicilio, el lugar preferido de cuidados y muerte, el control sintomático 
efectivo, la comunicación y acceso a la información actualizada, la atención prevista para los enfermos 
no oncológicos y la consideración de otros entornos de atención (instituciones penitenciarias, educa-
tivas, etc.).

Teniendo en cuenta todas estas variables, en la Comunidad de Madrid se procurará una atención palia-
tiva de calidad sin solución de continuidad, apoyada en una historia única informatizada actualizada.
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ACTUACIONES

1. Creación de una plataforma de atención específi ca paliativa como modelo de continuidad 
asistencial en colaboración y apoyado en los recursos del SUMMA 112, atendida por profesio-
nales con formación avanzada en Cuidados Paliativos cuyas funciones serán:

 • Coordinar la atención paliativa en la Comunidad de Madrid las 24h poniendo a disposi-
ción de los profesionales que prestan atención directa al enfermo, la información clínica 
debidamente actualizada, la valoración de necesidades y el plan terapéutico y de cuida-
dos, especialmente ante cualquier cambio de ubicación asistencial del paciente.

 • Gestionar los recursos existentes, optimizar las conexiones con los Servicios de Urgen-
cias y valorar, en cada caso, el establecimiento de sistemas de asesoramiento específi co 
a los profesionales durante 24h.

 • Ser centro gestor del Registro Regional de Cuidados Paliativos.

 • Garantizar la actualización de los pacientes activos en el Programa Regional de Cuida-
dos Paliativos.

 • Remitir y facilitar al Observatorio Regional la información y datos actualizados.

2. Proporcionar a los pacientes con enfermedad en fase avanzada y a sus familiares una valora-
ción y atención integral adaptada en cada momento a su situación, en cualquier nivel asis-
tencial y a lo largo de todo su proceso evolutivo.

3. Incluir el uso de protocolos de actuación comunes y sistemas de acceso a la información clí-
nica actualizada del paciente.

4. Incluir en el programa de atención 24 horas, un proyecto de formación e investigación de 
los profesionales sanitarios de las aplicaciones informáticas, de los recursos existentes en el 
SUMMA y formación avanzada en Cuidados Paliativos. 

5. Identifi car un interlocutor responsable entre los profesionales de la línea de atención especí-
fi ca paliativa y los responsables de las distintas redes paliativas.
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Este plan está enfocado a la unidad familiar (enfermo, familia y entorno social) y orienta los cuidados 
según las necesidades desde un enfoque integral, incluyendo la valoración y documentación del lugar 
de cuidado idóneo.

La familia juega un papel importante en el proceso de adaptación del enfermo a su nueva realidad, por 
lo que la concienciación y la información sobre el estadio de la enfermedad a todos los miembros de la 
unidad familiar son determinantes en la aceptación del proceso de atención paliativa.

En el caso del niño, éste debe ser respetado como persona que en su primera infancia tiene derecho 
a la protección que requiere su vulnerabilidad. Es titular de derechos y obligaciones, con capacidad 
progresiva para ejercerlos a medida que crece, se desarrolla y madura. Por tanto, hay que informar al 
niño y a la familia y se les debe incluir en las decisiones, lo que requiere previamente una información 
completa respecto a la enfermedad y a las opciones terapéuticas posibles. 

Se hará hincapié en conocer las opiniones y expectativas, así como en abordar los temores e incer-
tidumbres, las preferencias y el grado de satisfacción de los pacientes y sus familias para adecuar la 
intervención y los recursos a las necesidades detectadas.

Los profesionales acompañan a los pacientes en la última etapa de su trayectoria vital, de la que éstos 
deben ser protagonistas hasta el mismo momento de su muerte. Es responsabilidad de los profesio-
nales específi cos de Cuidados Paliativos garantizar que los deseos del paciente prevalezcan en la fase 
fi nal de su enfermedad, aún cuando éste no se pueda ya comunicar. 

La Ley 3/2005, de 23 de mayo, regula el ejercicio del derecho a formular Instrucciones Previas en el 
ámbito sanitario; son un documento en virtud del cual una persona mayor de edad, capaz y libre, ma-
nifi esta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue 
a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarla personalmente, sobre los cuidados 
y tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 
órganos del mismo. Según numerosos expertos a nivel mundial en Cuidados Paliativos, este tipo de 
normativas pierde relevancia con una buena relación médico-paciente.

Por eso, en la evaluación del estado de salud del paciente es importante incluir la evaluación subjetiva 
sobre su situación, ya que hay poca evidencia sobre cuestiones como creencias, valores, temores y 
otros retos de adaptación que refl ejen los miedos y ansiedades de estos enfermos.

La línea de actuación comprende tres objetivos que pretenden abordar esta tarea desde distintos enfoques.
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OBJETIVO 1: FACILITAR LA PARTICIPACIÓN EN LA ELECCIÓN DEL LUGAR DE ATENCIÓN MÁS 
ADECUADO A SUS NECESIDADES

Para orientar los cuidados al paciente de forma efectiva, hay que conocer y tener en cuenta, como ele-
mento crucial, el lugar dónde el enfermo desea pasar sus últimos días. La mayor parte de los pacientes 
desearían quedarse en casa para morir, pero esto es menos posible que ocurra con algunos grupos de 
pacientes, particularmente las personas con pocos recursos económicos, los ancianos, las mujeres, etc.
Se ha demostrado que preguntar y documentar el sitio de elección del enfermo de cuidados/muerte 
lo hace más factible. Hay que dedicarle tiempo y requiere buenas habilidades de comunicación, y una 
relación de confi anza con el paciente y sus cuidadores. 

El uso de herramientas de valoración realmente ayuda a tener en cuenta al enfermo y a las familias en la 
toma de decisiones, facilitándoles cierto control y autodeterminación, incluso en la última etapa de su vida. 

En defi nitiva, una mejor planifi cación y comunicación puede prevenir algunos desastres, por ejemplo: 
llamadas de emergencia, intentos de resucitación fallidos y casos inapropiados forenses.

ACTUACIONES

1. Velar por el respeto al derecho de autonomía y de libre elección del paciente.

2. Desarrollar mecanismos y herramientas para conocer opiniones, expectativas, preferencias y 
abordar temores e incertidumbres, documentándolos y proporcionándolos a los profesionales 
implicados en la toma de decisiones.

3. Conocer la situación personal del paciente, su contexto socio-familiar y evaluar la capacidad 
para el cuidado en domicilio del cuidador/cuidadores principales.

4. Capacitar a la familia en la medida de lo posible (cuidadores principales) como responsables 
del cuidado del paciente, estableciendo como objetivo el apoyo al cuidador principal desde 
cuatro pilares fundamentales :

 • Apoyo social (refuerzo de la red de apoyo formal).

 • Apoyo emocional.

 • Transmisión de la información clara y sufi ciente.

 • Asesoramiento en los cuidados (refuerzo de la capacidad cuidadora).
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5. Garantizar la continuidad asistencial en la toma de decisiones en el domicilio (evitando tras-
lados innecesarios al Hospital), dando respuesta a las necesidades sanitarias del paciente, 
incluso a aquellas que resulten menos frecuentes.

6. Evaluar la presencia de sobrecarga del cuidador de forma periódica, en un intento de detectar 
para poder prevenir la claudicación familiar e identifi car los recursos disponibles en cada en-
torno geográfi co, que faciliten el respiro familiar.

OBJETIVO 2: MEJORAR LA INFORMACIÓN Y FORMACIÓN QUE SE DA AL PACIENTE 
Y A SU FAMILIA

Existe un aumento en la demanda de participación de pacientes y familias en la toma de decisiones 
relativas a su salud y calidad de vida; por ello es fundamental integrarlos en el proceso de atención 
paliativa, haciéndoles participes en todo momento. 

Dentro de la fi losofía de los Cuidados Paliativos se incluye ayudar al enfermo y a la familia a alcanzar 
su potencial en todo momento según las circunstancias, dedicando tiempo y esfuerzo dentro de la jor-
nada a facilitarles conocimientos y habilidades.

Es muy importante proporcionar una atención que refuerce la capacidad familiar para poder hacer 
frente a situaciones complejas, informándoles de los recursos asistenciales y sociales a los que pueden 
acceder, para así facilitar la toma de decisión conjunta entre paciente, familia y equipo. 

ACTUACIONES

1. Establecer el compromiso de los profesionales a dedicar tiempo y esfuerzo a la formación e 
información que necesiten enfermo y familia, durante todo el proceso de atención paliativa.

2. Poner en marcha, en los diferentes recursos, proyectos de desarrollo de Escuelas de Cuidado-
res Informales, potenciando y coordinando la participación de los ayuntamientos, centros de 
salud y centros hospitalarios.

3. Diseñar y distribuir documentos con la información necesaria, que faciliten la comprensión 
del proceso por parte del paciente y de la familia, ayudándoles en la toma de decisiones y 
aclarando las dudas más comunes.

4. Facilitar información a los pacientes y a su entorno, sobre las Instrucciones Previas y prestar 
el apoyo que puedan precisar en la cumplimentación de los documentos correspondientes.
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OBJETIVO 3: CONOCER Y VALORAR EL GRADO DE SATISFACCIÓN PERCIBIDA 

Dentro de las dimensiones que habitualmente se miden de la calidad en la provisión de los servicios 
sanitarios, la satisfacción percibida por los pacientes se encuentra como una de las más valoradas a 
la hora de juzgar los resultados de los servicios sanitarios, así como una de las guías para orientar los 
posibles cambios en su prestación. 

En palabras de William E. Deming, “Una organización sólo alcanzará el éxito a medio plazo si es capaz 
de comprender y mejorar continuamente su capacidad de satisfacer y superar las necesidades y expec-
tativas de su clientes”.

En las organizaciones públicas además debe valorarse como especialmente importante, ya que la exis-
tencia misma de la organización o empresa se justifi ca por la necesidad de satisfacer unas necesidades 
de los ciudadanos, que son los fi nanciadores últimos.

A todo esto se añade el hecho de que conocer la satisfacción percibida por los ciudadanos constituye 
en sí mismo un modo indirecto de participación, por el ya comentado posible impacto en la reorienta-
ción de los servicios.

Estos elementos son parte integrante del denominado modelo de la cadena de valor de un servicio, que 
establece las relaciones entre resultados económicos, satisfacción, retención o fi delidad de clientes, y 
satisfacción, fi delidad y productividad de los trabajadores y que establece el impacto de la satisfacción 
de los clientes, no sólo en los posibles resultados económicos, sino también de satisfacción de los em-
pleados y de repercusión en su motivación.

En Cuidados Paliativos, la satisfacción de pacientes y familiares se reconoce como un elemento impor-
tante a la hora de valorar la calidad de la prestación y su evaluación sistemática, existiendo numerosas 
experiencias publicadas en las que se valora el nivel de satisfacción percibida utilizando diferentes 
tipos de cuestionarios. La importancia de éste aspecto se ratifi ca en los diferentes planes que han 
elaborado las Comunidades Autónomas a la hora de impulsar los Cuidados Paliativos y se establece 
específi camente como una de las indicaciones que se realizan dentro de la Estrategia en Cuidados Pa-
liativos del Sistema Nacional de Salud.

Este segundo Plan de Cuidados Paliativos plantea unas líneas de mejora continua que, por lo anterior-
mente recogido, deben incorporar la percepción de los ciudadanos, así como la de pacientes y familia-
res sobre la calidad de la atención que se presta en Paliativos.
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ACTUACIONES

1. Valorar la percepción del paciente y su familia sobre la atención recibida, a través de la eva-
luación periódica del grado de satisfacción.

2. Desarrollar herramientas para avanzar en el conocimiento de las opiniones y expectati-
vas del paciente y su familia a través de las evaluaciones oportunas, incluyendo encuestas 
específi cas.
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Mejorar la formación de los profesionales que trabajan en servicios específi cos de Cuidados Paliativos 
fortalece, aún más si cabe, la atención paliativa ofertada por el Servicio Madrileño de Salud. Por este 
motivo, su impulso es una prioridad para la mejora continua y el desarrollo de los cuidados paliativos. 
En este sentido, la IAHPC afi rma que “La formación avanzada en Cuidados Paliativos no es opcional 
sino esencial”.

Además, desde sus primeros años, la investigación es parte integral del desarrollo de los Cuidados 
Paliativos y ha de considerarse también una prioridad, para impulsar la formación, la calidad de los 
servicios y de las actividades dirigidas a los pacientes.

El paciente de Cuidados Paliativos es particularmente vulnerable, para quien las formas convencionales 
de asistencia sanitaria, la subespecialización de la medicina y la provisión de recursos desde distintas 
estructuras administrativas, no siempre satisfacen sus necesidades y expectativas en los plazos limita-
dos que el pronóstico vital impone. 

Por ello se requiere la actualización de la formación e investigación, incorporando las nuevas ideas, 
formas de organización y asistencia que dan respuesta integral y continuada a los problemas que estos 
pacientes presentan. 

Para fomentar el desarrollo de los Cuidados Paliativos, se proponen los siguientes objetivos:

OBJETIVO 1: ADECUAR LA FORMACIÓN DE PROFESIONALES, VOLUNTARIOS 
Y CUIDADORES INFORMALES

Cada profesional, cuidador y voluntario que tiene que enfrentarse a la muerte de otra persona debe 
recibir la formación adecuada para realizar su labor. Por esta razón es necesario desarrollar programas 
formativos para cada grupo, en los que deben comprometerse de forma coordinada todos los agentes 
con competencia en esta materia.

Es muy importante que todas aquellas personas que quieran acompañar, ayudar y cuidar a los enfermos 
y familias con necesidades paliativas, reciban una formación de iniciación cuyo objetivo fundamental 
es facilitarles los conocimientos de los principios generales de los Cuidados Paliativos, comunicación y 
acompañamiento, y habilidades propias según la patología y el estadio de la enfermedad.

Por otra parte, en el caso de los profesionales, la actualización permanente del conocimiento, median-
te la formación continuada es un derecho y un deber. Siendo ésta un compromiso compartido por la 
organización y los profesionales.
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La formación continuada en Cuidados Paliativos se enmarca en un modelo de gestión del conocimien-
to, dirigido al desarrollo de las capacidades de aprendizaje y crecimiento de los profesionales, para 
mejorar sus competencias. 

Un programa de Cuidados Paliativos debe garantizar la existencia de responsables de programa y de 
profesionales apropiadamente formados en todos los niveles asistenciales. Puesto que la complejidad, 
el ámbito de aplicación y la cobertura asistencial van a ser diferentes, se requieren distintos niveles de 
formación, identifi cados como niveles Básico, Intermedio, Avanzado y Experto (Anexo IV).

ACTUACIONES

1. Formar a los profesionales que intervienen en el proceso en aspectos importantes como:

• La participación del paciente y de sus familiares en la toma de decisiones al fi nal de la vida.

• La utilización de habilidades de comunicación avanzada.

• La facilitación de la toma de decisiones relativas a dilemas éticos en el fi nal de la vida.

2. Defi nir el perfi l y los mínimos de formación de los integrantes de los distintos Servicios de 
Cuidados Paliativos.

3. Identifi car un responsable de formación en cada entorno geográfi co que será el enlace con la 
Coordinación de Cuidados Paliativos en todo lo referente a formación y docencia.

4. Buscar una relación activa, continua y permanente entre los responsables de formación de 
la Consejería de Sanidad y los de la Coordinación de Cuidados Paliativos, colaborando en la 
toma de todas las decisiones pertinentes a la formación en Cuidados Paliativos.

5. Impulsar la implantación de un programa interno de formación continuada en cada equipo, 
que deberá ser acreditado por el organismo competente de la Consejería. Cada equipo debe 
plantearse su estrategia de formación interna y su planifi cación, haciendo coexistir activida-
des complementarias.

6. Promover y facilitar la rotación de médicos, enfermeras, psicólogos, trabajadores sociales, de 
los servicios más implicados en la atención a estos pacientes.

7. Promover la enseñanza y utilización de las guías de práctica clínica, vías, guías clínicas y pro-
tocolos de actuación relevantes en Cuidados Paliativos.
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8. Crear la fi gura de Experto en Cuidados Paliativos en las distintas categorías.

9. Proponer que los programas formativos de pregrado oferten formación básica en Cuidados 
Paliativos.

10. Formar a los voluntarios para facilitar la integración de los mismos en el proceso de atención 
del paciente.

OBJETIVO 2: IMPULSAR LA INVESTIGACIÓN 

Debe destacarse que la investigación en este área plantea unas exigencias y unas limitaciones específi -
cas. En líneas generales, estas limitaciones se deben al medio o al sistema de trabajo, a las condiciones 
del paciente, a la capacitación específi ca del personal sanitario, a la aplicación de la propia metodolo-
gía de la investigación clínica y, por último, a las exigencias propias de la deontología en la atención a 
pacientes frágiles y a los niños.

Sin embargo, los profesionales deben adaptarse a este medio para aplicar de manera rigurosa la meto-
dología de la investigación, los servicios asistenciales deben ser evaluados usando métodos científi cos 
probados, tanto de naturaleza cuantitativa como cualitativa. El enfoque de todos los estudios debe ser 
orientado al paciente.

En muchas ocasiones las hipótesis de trabajo se ven superadas por la complejidad de unos problemas 
que van más allá de las cuestiones puramente clínicas, o bien lo que proponen son unos modelos tan 
complicados que resultan impracticables en la situación avanzada, con lo que las respuestas que se 
ofrecen son demasiado teóricas o no se adaptan al problema concreto.

Los Cuidados Paliativos son una disciplina joven, con vínculos que la unen a muchas otras. No son mu-
chas las publicaciones específi cas sobre la materia, lo que hace que temas perfectamente relacionados 
con Cuidados Paliativos aparezcan en revistas con un perfi l muy variado. 

Este Plan pretende motivar a los profesionales de la Comunidad de Madrid a investigar y publicar lo 
que aprendemos a cuestionarnos dentro de nuestra actividad clínica a diario, para dar a conocer el 
buen hacer en la materia en nuestra región.

Es importante que una buena parte de la investigación en Cuidados Paliativos vaya destinada a demos-
trar la calidad, efi cacia y efi ciencia de los recursos disponibles.
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ACTUACIONES

1. Se facilitará y promoverá la participación de los profesionales de Cuidados Paliativos en gru-
pos de cooperación nacional e internacional que desarrollen y coordinen actividad investiga-
dora en Cuidados Paliativos.

2. Identifi car un responsable de investigación en cada entorno geográfi co, que será el enlace 
con la Coordinación de Cuidados Paliativos en materia de investigación.

3. La Coordinadora de Cuidados Paliativos tendrá la misión de recoger las inquietudes que la 
clínica suscita en los profesionales, para que motive preguntas de investigación y apoye a los 
equipos, facilitándoles la metodología más adecuada para dar respuesta a las necesidades 
percibidas.

4. Establecer una relación activa, continua y permanente con los responsables en investigación 
de la Consejería de Sanidad, colaborando en la toma de las decisiones pertinentes a la inves-
tigación en Cuidados Paliativos.  

5. Impulsar las publicaciones en revistas especializadas y comunicaciones en congresos sobre 
atención continuada y Cuidados Paliativos.

6. Fomentar la puesta en marcha de estudios multicéntricos de investigación en Cuida-
dos Paliativos, en el ámbito de la Atención Primaria, Atención Hospitalaria y en los centros 
concertados.

7. Informar y facilitar el acceso a las convocatorias de ayudas a la investigación de temas rela-
cionados con los Cuidados Paliativos.

8. Facilitar el acceso a recursos específi cos de investigación a los profesionales de los Servicios 
de Cuidados Paliativos.

9. Divulgar la investigación cualitativa como herramienta para conocer las percepciones, expec-
tativas y necesidades de pacientes, familias, profesionales y voluntarios.
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OBJETIVO 3: FOMENTAR LA INNOVACIÓN 

La innovación consiste en la introducción en la práctica de procesos o servicios que aportan un valor 
añadido o que modifi can sustancialmente la forma de desarrollar una actividad, se nutre de la investi-
gación y la formación y posibilita el desarrollo cualitativo y cuantitativo. 

La introducción de ideas innovadoras supone aceleraciones y saltos hacia la excelencia en el desarrollo 
de los Cuidados Paliativos. El principio básico de la calidad, la orientación al enfermo, exige, en Cuida-
dos Paliativos, esfuerzos organizativos, integradores y de coordinación para dar respuesta a la multipli-
cidad de necesidades que hay que atender. 

La incorporación de nuevas tecnologías en los sistemas de información centralizados y en tiempo real, 
la telemedicina, la atención continuada 24 horas, el trabajo en redes estructuradas de coordinación y 
aprovechamiento de recursos y el desarrollo de la Unidad de Atención Integrada Pediátrica Paliativa 
son ejemplos del carácter innovador del plan. 

ACTUACIONES

1. Favorecer el intercambio de ideas, de experiencias y de buenas prácticas en el marco del Foro 
de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid.

2. Facilitar el aprendizaje de nuevas técnicas mediante la rotación programada de profesionales 
en servicios y unidades de prestigio españoles y extranjeros.

3. Promover la participación y el trabajo en equipo en las distintas redes paliativas donde se in-
tente dar respuesta a los problemas y los desafíos que planteen los pacientes, los profesiona-
les y la sociedad.

4. Apoyar las iniciativas de proyectos que se presenten a los premios de innovación y calidad de 
ámbito local, nacional e internacional.

5. Participar en los grupos de trabajos nacionales y europeos que estén orientados a la 
innovación.

6. Fomentar la evaluación de las tecnologías como soporte para la introducción de las nuevas 
formas de abordaje disponibles.
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Durante el año 2009, se han puesto en marcha algunas de las actuaciones que recoge el cronograma
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Para realizar el seguimiento de las líneas estratégicas, se efectuará una evaluación anual, basada en el cum-
plimiento de las actuaciones realizadas a través de los indicadores establecidos para cada una de ellas. 

Con los resultados de la evaluación y con los posibles cambios en la realidad sanitaria de la Comunidad 
de Madrid, se realizará una revisión del contenido de  las cinco líneas y, en consecuencia, se adoptarán 
los cambios necesarios para obtener los mejores resultados posibles en los años siguientes, en cuanto al 
desarrollo y a la organización de los Cuidados Paliativos.

La Coordinación Regional de Cuidados Paliativos elaborará de forma periódica un informe, donde recoge-
rá el grado de avance en la implantación de mejoras para el conjunto del Servicio Madrileño de Salud.

El Observatorio Regional de Cuidados Paliativos será el órgano responsable de realizar Informes periódi-
cos de seguimiento de los datos actualizados, remitidos y facilitados por la plataforma 24 horas. De este 
modo, dará una respuesta ágil a las necesidades de información de los centros directivos competentes.
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Los servicios específi cos de CP incluyen la valo-
ración, apoyo, consejo y cuidados para los pa-
cientes y sus familias en todos los entornos de 
cuidados, incluyendo hospitales y residencias y 
son provistos por los siguientes recursos:

1. UNIDADES DE CAMAS PALIATIVAS

  Para pacientes que se benefi cian del apoyo 
continuo así como de la atención de pro-
fesionales expertos en Cuidados Paliativos, 
deben ser independientes e identifi cables 
como tales, ubicadas en hospitales o insti-
tuciones de ámbito socio-sanitario.

  El objetivo general es la atención integral 
de los pacientes con necesidades paliativas 
y sus familias, proporcionando el máximo 
confort posible, disminuyendo su incerti-
dumbre y sufrimiento y dando respuesta a 
sus expectativas.

  Existen distintas opciones determinadas por 
la situación del paciente, la intensidad de 
las intervenciones y el tiempo de estancia.

  Madrid cuenta con:

• Corta estancia: es el lugar adecuado para 
acoger a los pacientes que precisan de 
un tratamiento o pruebas diagnósticas o 
terapéuticas que requieren los servicios y 
tecnología de un hospital de agudos.

  También ingresarán en estas unidades 
aquellos pacientes que tras la valoración 
por el ESHP no puedan ser derivados a 
otras unidades más adecuadas y la ubica-
ción donde se encuentran no garantice la 

continuidad de cuidados y el confort del 
paciente y familia (paciente en situación 
agónica en el servicio de urgencias, etc...).

  Serán unidades de entre 6 y 10 camas y 
la estancia media será de 7 días.

  La tasa de altas será del 60% aproxima-
damente.

• Media estancia: es el lugar adecuado para 
acoger a los pacientes cuyo control sinto-
mático sea muy difícil realizarlo en domici-
lio, que no quieran o puedan fallecer en su 
casa, que precisen de periodos predetermi-
nados de rehabilitación y convalecencia y 
para respiro del cuidador principal.

  Serán unidades de entre 10 y 30 camas 
y la estancia media será de 1 mes.

  La tasa de altas debería ser aproxima-
damente del  40% como consecuencia 
de la implantación del plan.

• Cuidados prolongado: es el lugar ade-
cuado para acoger a los pacientes con 
una expectativa de vida inferior a 6 me-
ses y que no puedan ser atendidos en su 
domicilio por no existir un cuidador o 
por claudicación familiar por lo que se 
prevé un ingreso de varios meses.

2. SERVICIO DE SOPORTE HOSPITALARIO 
PALIATIVO

  Es un recurso formado por profesionales ex-
pertos en Cuidados Paliativos cuya función 
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principal es valorar las necesidades paliativas 
de cualquier dimensión y gestionar la respues-
ta más adecuada. Así tienen como actividad 
principal la atención a las necesidades físicas, 
psicosociales y espirituales de los enfermos y 
familias, apoyándoles, en los distintos hospita-
les de la Comunidad de Madrid (CM) a petición 
de cualquier servicio del hospital que detecte 
dichas necesidades en el enfermo y su familia. 
Proporcionan apoyo y formación a los distin-
tos profesionales del Hospital, contribuyendo a 
sesiones con los servicios diana. Además, faci-
lita la provisión de Cuidados Paliativos de ca-
lidad en todas las unidades de hospitalización. 
Por último la intervención de este equipo ga-
rantiza la continuidad de la atención paliativa 
entre los distintos niveles asistenciales.

3. CONSULTAS EXTERNAS PALIATIVAS

  Son recursos asistenciales ubicados en hospi-
tales de agudos para atender en régimen am-
bulatorio a enfermos con necesidades paliati-
vas que están siendo vistos por especialistas de 
ese centro. La atención compartida contribuye 
a mejorar la atención integral al paciente, así 
como a proporcionar apoyo y compartir cono-
cimientos con los distintos especialistas.

4. SERVICIO DE SOPORTE DOMICILIARIO 
PALIATIVO

  Es un recurso formado por profesionales ex-
pertos en Cuidados Paliativos cuya función 
principal es apoyar a los profesionales de 
Atención Primaria en la atención a los en-
fermos con necesidades paliativas mientras 
permanecen en su domicilio. Se realizará una 
valoración conjunta de las necesidades palia-

tivas de cualquier dimensión gestionando la 
respuesta más adecuada. Su misión es proveer 
el consejo y apoyo al enfermo, familia y a los 
profesionales que le atienden para así facili-
tarle que permanezca en su propio domicilio. 
(Modelo 1 de la IAHPC )

5. UNIDAD PALIATIVA DE DÍA

  Estarán ubicados en hospitales o unidades 
de camas específi cas paliativas. Proporcio-
nan cuidados, rehabilitación, respiro durante 
el día para pacientes que siendo ya conocidos 
por profesionales de la Unidad Integrada Pa-
liativa, se encuentran en las condiciones ade-
cuadas para ir y volver a la unidad. Ofrecen un 
abanico de oportunidades para la valoración y 
revisión de necesidades de los enfermos, faci-
litando la provisión de intervenciones físicas, 
psicológicas y sociales dentro de un contexto 
de interacción social apoyo y amistad. Aquí se 
pueden ofrecer también terapias creativas y 
complementarias.

6. SERVICIOS DE APOYO AL DUELO

  Que facilitan apoyo para las personas implica-
das en el cuidado del paciente una vez que ha 
fallecido. Educación y docencia en Cuidados 
Paliativos.

Los equipos de expertos deberán incluir médicos y  
enfermeras junto con un abanico de habilidades que 
vienen dados por trabajadores sociales, psicólogos, 
fi sioterapeutas, terapeutas ocupacionales, farma-
céuticos…

Maquet_CuidadosPaliativos.indd   97Maquet_CuidadosPaliativos.indd   97 15/6/10   10:02:3015/6/10   10:02:30



 Anexo II: Necesidades de los pacientes con enfermedad no oncológica avanzada (PNO)

ANEXOS

Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid98

ESTIMACIÓN DEL PRONÓSTICO DE LA 
ENFERMEDAD:

CRITERIOS DE SEVERIDAD

1. Criterios de gravedad de cada enfermedad: 
Sería necesario que cada especialidad bus-
cara herramientas pronósticas que real-
mente representen al grupo mayoritario, 
que suele ser el anciano con comorbilidad. 
Las actuales resultan de poca utilidad para 
estos pacientes.

 
2. Marcadores de severidad global:

- Deterioro funcional

- Deterioro cognitivo

- Fragilidad severa

- Severidad de los síntomas

- Estado nutricional

- Frecuencia de los ingresos

- Frecuencia de procesos intercurrentes

- “Sorpresa clínica”

- Necesidades no cubiertas

- Relaciones con el entorno

3. Criterios de progresión: evolución temporal 
de la situación global del paciente.

NECESIDADES DE LOS PNO

1. De información y poder realizar una plani-
fi cación avanzada. 

  Dada la difi cultad en la realización de una 
estimación de la supervivencia de los PNO 
y la frecuencia de crisis de agudización y 
de procesos intercurrentes que complican 
la evolución de la enfermedad hace que 
en estos pacientes la planifi cación avanza-
da sea mucho más importante que en los 
pacientes oncológicos en los que la trayec-
toria fi nal, que podría considerarse de “en-
fermedad terminal”, está mucho mas cla-
ramente defi nida. 

2. Necesidades psicológicas específi cas.

 - Proceso de adaptación no sólo a la ex-
periencia de amenaza de muerte, sino 
también a un deterioro funcional sos-
tenido que va a ser, normalmente, más 
largo y más incapacitante y, en ese sen-
tido, al menos, más penoso.

 - La incertidumbre para la toma de deci-
siones, ante la mayor variabilidad e in-
seguridad pronósticas. 

 - El que los procesos sean más largos e 
impredecibles y, por tanto, más agota-
dores para los cuidadores, supone un 
mayor riesgo de claudicación familiar y 
emocional en el entorno y un aumento 
de disfuncionalidad psicológica.

 - Cada agudización del proceso plantean-
do una nueva toma de decisiones lo que 
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supone desajustes psicológicos impor-
tantes el cansancio de las decisiones.

 - El carácter limitante y continuado de 
la funcionalidad puede suponer depen-
dencia y un cambio en la identidad per-
cibida y en las relaciones (percepción de 
ser una carga, etc.), lo que aumenta la 
indefensión y el malestar psicológico.

3. Necesidades sociales y dependencia.

  La dependencia es un factor determinan-
te de la calidad de vida de los pacientes 
con enfermedad no oncológica avanzada. 
Es habitual que muchas de estas personas 
precisen ayuda para las actividades de la 
vida diaria (AVD) en los últimos meses o 
años de su vida.

  La mayoría de las personas dependientes 
viven en sus casas, al cuidado de sus fami-
liares, especialmente mujeres. No obstante, 
el cambio social producido en los modelos 
familiares y culturales marca una disminu-
ción en la disponibilidad de esta provisión 
de cuidados por parte de la familia. 

  La situación económica de un gran número 
de las personas con discapacidades (el 60% 
en personas mayores) tienen difi cultades 
para satisfacer sus necesidades vitales con 
su actual nivel de ingresos. Las condiciones 
de salud se convierten además en un ras-
go diferenciador, no sólo por la dimensión 
de bienestar físico, sino en el incremento 
de gastos adicionales que conllevan unas 
peores condiciones de salud, que se suelen 
concentrar en los grupos que disponen de 

menos recursos. En nuestro país, la Ley 39/ 
2006, de 14 de diciembre, de promoción de 
la autonomía personal y atención a las per-
sonas en situación de dependencia (LAAD), 
enmarca los derechos y prestaciones de las 
personas en esta situación.
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GRUPO 1

Niños en situación de amenaza para la vida y en 
los que un tratamiento curativo es posible pero 
puede fracasar (Cáncer progresivo o avanzado). 
Los criterios de inclusión son:

• Enfermedad de base potencialmente mor-
tal sin tratamiento.

• Recaída de la enfermedad, progresión de 
la misma o empeoramiento progresivo del 
estado clínico del paciente a pesar del tra-
tamiento indicado de primera línea y tra-
tamientos de rescate.

GRUPO 2

Niños en situaciones en que la muerte prematura 
es inevitable, pero que pueden pasar largos perio-
dos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar 
la vida y tener la posibilidad de participar en ac-
tividades normales (Fibrosis quística, enfermedad 
de Duchenne). Los criterios de inclusión son:

• Enfermedad de base potencialmente mortal.

• Progresión de la enfermedad.

• Empeoramiento progresivo del estado clí-
nico del paciente con:

- Limitación funcional grave.

- Dependencia mantenida de medidas de 
soporte, (Oxigenoterapia, nutrición arti-
fi cial…)

- Disminución o acortamiento de interva-
los libres de complicaciones.

GRUPO 3

Niños con progresión de su enfermedad, sin op-
ciones de tratamiento curativo, en los cuales el 
tratamiento es exclusivamente paliativo y puede 
prolongarse, frecuentemente, durante varios años. 
(Enfermedades metabólicas severas. Cromosomo-
patías graves). Los criterios de inclusión son:

• Enfermedad de base potencialmente mortal.

• Progresión de la enfermedad.

• Empeoramiento progresivo del estado clíni-
co del paciente con:

- Limitación funcional grave.

- Necesidad de instauración de medidas de 
soporte (gastrostomía/ oxigenoterapia).

- Disminución o acortamiento de interva-
los libres de complicaciones.

• Incremento de medidas terapéuticas para 
controlar complicaciones (Antiepilépticos)

• Insufi ciencia respiratoria restrictiva por de-
formidades ortopédicas o afectación neu-
romuscular.
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GRUPO 4

Niños en situación irreversible pero no progresiva 
de la enfermedad, con complejas necesidades sa-
nitarias, que frecuentemente, producen complica-
ciones y aumentan la probabilidad de una muerte 
prematura (Parálisis cerebral grave, enfermedades 
neurológicas severas, malformaciones cerebrales 
graves.). Los criterios de inclusión son:

• Empeoramiento progresivo del estado clí-
nico del paciente con:

- Limitación funcional grave.

- Dependencia mantenida de medidas de 
soporte (gastrostomía/ oxigenoterapia).

- Incremento de medidas terapéuticas 
para controlar complicaciones (antiepi-
lépticos).

• Disminución o acortamiento de intervalos 
libres de complicaciones.

• Insufi ciencia respiratoria restrictiva por de-
formidades ortopédicas o afectación neu-
romuscular.
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FORMACIÓN A PROFESIONALES 

• Nivel Básico: Dirigido a todos los profe-
sionales sanitarios del Sistema Madrileño 
de Salud independientemente de su cate-
goría profesional. 

  Su objetivo fundamental es el cambio de 
actitudes, la adquisición de conocimien-
tos generales en CP, conocimientos de los 
recursos específi cos existentes en su en-
torno geográfi co y cómo acceder a ellos. 

• Nivel Intermedio: Dirigido a profesiona-
les implicados regularmente en la aten-
ción de pacientes que presentan necesi-
dades paliativas y sus familias. (Médicos 
y Enfermeras de Atención Primaria, On-
cología, Medicina Interna, Geriatría, Car-
diología, Neumología, Neurología, Hema-
tología, Urgencias, Pediatría, además de 
otros profesionales del equipo interdisci-
plinar de cada uno de los anteriores).

  Su objetivo fundamental es capacitar a 
dichos profesionales para dar respuesta a 
los problemas y necesidades de compleji-
dad intermedia más habituales en estos 
pacientes. (Estudio de complejidad cuali-
tativo de la red de investigación).

• Nivel Avanzado: Dirigido fundamental-
mente a profesionales con dedicación de 
la mayor parte de su actividad a atender 
a pacientes que presentan necesidades 
paliativas y sus familias. (Médicos y En-
fermeras de Atención Primaria, Oncología, 
Medicina Interna, Geriatría, Cardiología, 
Neumología, Neurología, Hematología, 

Urgencias, Pediatría, además de otros pro-
fesionales del equipo interdisciplinar de 
cada uno de los anteriores con un interés 
especial en la atención en las fases más 
avanzadas de la enfermedad (como ejem-
plo los profesionales de las 5 unidades de 
ELA de la Comunidad de Madrid)

  Su objetivo fundamental es capacitar a 
dichos profesionales en la atención de 
todo tipo de situaciones de elevada com-
plejidad, en el trabajo en equipo, en la 
resolución de problemas éticos, así como 
en ser referencia asistencial, docente y de 
investigación.

• Nivel de experto: Dirigido a aquellos pro-
fesionales que quieran llegar a trabajar 
en Cuidados Paliativos con dedicación 
clínico asistencial exclusiva en un recur-
so específi co. 

  Para los profesionales adscritos a las Uni-
dades de Cuidados Paliativos Pediátricos, 
además de tener la formación técnica es-
pecífi ca deberán contar con conocimiento 
de las fases de desarrollo físico y cogniti-
vo en niños y las formas de acercarse a 
él. Deberán de conocer los problemas clí-
nicos, psicológicos, sociales y de relación, 
que la enfermedad y la muerte provocan 
en el niño y su familia  así como las res-
puestas terapéuticas correspondientes, 
identifi car y manejar los síntomas de un 
duelo normal y de uno patológico.

  Su objetivo fundamental será capacitar-
les como experto a nivel asistencial hasta 
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el grado de consultor, docente, investiga-
dor y organizativo.

  Los profesionales que no hayan obtenido 
esta formación pregrado, lo harán a través 
de los programas de formación continuada.
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