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«Tú importas porque eres tú e importas hasta el final de la vida. 

Haremos todo lo que podamos, no solo para ayudarte a morir en paz, 

sino también, para ayudarte a vivir hasta que mueras» 

Cicely Saunders (1918-2005) 

Enfermera pionera de los cuidados paliativos 
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RESUMEN 

La necesidad de cuidados paliativos en nuestra sociedad es creciente, y en muchas ocasiones es difícil su 

identificación. Hasta la actualidad, se han desarrollado diferentes instrumentos para poder detectar estas 

situaciones. En España, una de las herramientas que más se utiliza es NECPAL, que ha sido integrado en 

diferentes comunidades autónomas. En este trabajo se ha realizado una búsqueda bibliográfica exhaustiva de 

los distintos instrumentos disponibles para la identificación de las necesidades paliativas, valorando su posible 

utilidad y sus resultados mediante su aplicación en la práctica clínica. Además, se ha consultado con diferentes 

especialistas (Psiquiatría, Oncología, Geriatría) para conocer su opinión acerca del uso de estos cuestionarios y 

las ventajas e inconvenientes de los mismos.  

 

Palabras clave: Instrumentos, identificar, necesidad, cuidados paliativos. 

 

 

 

 

 

SUMMARY  

The need of palliative care in our society is increasing, and many times it has a difficult identification. So far, 

different instruments have been developed in order to detect these situations. In Spain, one of the most used 

tools is NECPAL, that has been integrated in several autonomous communities. In this work, it has been done a 

thorough literature review of the different available tools to identify palliative needs, valuing their possible 

utility and their results by using them in the routine clinical practice. In addition, we have consult with various 

specialists (Psychiatry, Oncology and Geriatrics) to know their own view about the use of these questionnaires, 

their advantages and disadvantages.  

 

Key Words: tools, identify, need, palliative care.  
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INTRODUCCIÓN 

El aumento de la esperanza de vida, el progresivo envejecimiento de la población, el incremento de la 

subespecialización médica y los avances de nuevas tecnologías en medicina, hacen necesario la aplicación precoz 

de Cuidados Paliativos y una asistencia integral al paciente y a sus familiares. 

Los Cuidados Paliativos se esfuerzan en asistir a pacientes con enfermedad importante con objetivos como un 

adecuado control del dolor y otros síntomas, apoyo a la familia, tomar conciencia de la enfermedad, 

comprensión de los pros y contras del tratamiento disponible, nombrar tutores de decisión en caso de pérdida 

de capacidad decisional etc. (1) 

Múltiples estudios han mostrado que en un rango de enfermedades (cáncer, demencia, enfermedad renal 

terminal, enfermedad cardiopulmonar terminal…), los Cuidados Paliativos mejoran los síntomas y la calidad de 

vida, evitando ingresos hospitalarios con buena asistencia domiciliaria y conducen a una mayor satisfacción del 

paciente y su familia.  (2) (3)  

Cuando son iniciados en la fase precoz de la enfermedad pueden llegar a potenciar el tratamiento curativo, 

mejorando la clínica, la calidad de vida y la supervivencia .(4) (3)(5) (6) 

Espinar Cid señala que (7) los elementos  que definen la situación de enfermedad terminal, según la Sociedad 

Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) son: la presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable, en 

ausencia de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento específico, con la aparición de numerosos 

problemas físicos, intensos, multifactoriales y cambiantes, que generan gran impacto emocional en el paciente, 

familia y equipo terapéutico, como consecuencia de la presencia explicita o no de la muerte y con un pronóstico 

de vida limitado. 

 

IMPORTANCIA  

Alrededor de un 75% de las personas en nuestro país morirá a causa de enfermedades crónicas evolutivas. La 

atención a la cronicidad avanzada es uno de los principales retos de los sistemas sanitarios públicos. (8) 

Un amplio porcentaje de pacientes fallecen sin haber recibido asistencia paliativa cuando podrían haber sido 

adecuadamente identificados, lo que supone una gran infra detección de estas necesidades. El hecho de 

detectar precozmente la necesidad de Cuidados paliativos posibilita la planificación del proceso asistencial para 

ofrecer a los pacientes una atención integral, respetuosa con la autonomía de la persona y orientada a la 

realización del documento de voluntades anticipadas.  (9) 

Prevalencias en España: (10) 

1.3-1.5% en población general (varía en función de la tasa de envejecimiento) 

1% en población atendida en equipos de Atención Primaria 

40% en hospitales de agudos 

70% en centros socio-sanitarios 

30-70% en centros residenciales 

 

Estos datos reflejan la importancia y la necesidad de abordar este problema de forma sistemática en todos los 

servicios. 
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JUSTIFICACIÓN  

Existen razones demográficas, epidemiológicas y sociales que hacen necesario el desarrollo de los Cuidados 

Paliativos: (7) 

- El incremento de prevalencia de patologías crónicas y degenerativas, con el aumento de la esperanza 

de vida en las últimas décadas, condiciona un crecimiento importante de la demanda de atención 

sociosanitaria 

- Morbimortalidad por cáncer. 

- El alivio del sufrimiento de un paciente en situación de enfermedad en fase terminal requiere una 

estructura de recursos adecuada, un enfoque asistencial integral con personal formado, además de gran 

sensibilidad para acercarse a los problemas de enfermos y familiares. 

- Sensibilización social: existe un interés creciente en nuestra sociedad por aspectos relacionados con la 

autonomía de la persona, respetando sus valores, preferencias y las decisiones en el final de la vida. 

Cada vez es mayor el reconocimiento del derecho a una muerte con dignidad. 

 

 

 

OBJETIVO:  

Conocer los instrumentos disponibles para identificar de manera precoz a personas con necesidades de atención 

paliativa y valorar su utilidad en la práctica clínica diaria. De este modo se asegura la continuidad asistencial y la 

coordinación de los diferentes niveles asistenciales 
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DEFINICIÓN: 

El concepto de Cuidados Paliativos ha evolucionado a lo largo del tiempo desde la apertura del Hospital para 

enfermos terminales en 1905 St. Joseph´s y St Christopher´s Hospital en 1967 hasta la década de los años 80. 

Hasta hace poco han sido vistos como cuidados a pacientes oncológicos que no recibían un tratamiento activo 

y próximos a la muerte por su enfermedad. Actualmente se aplican en una fase más temprana de cualquier 

enfermedad importante, incluso si ésta es potencialmente curable, asociándose al tratamiento de base de la 

enfermedad. De acuerdo con la OMS “este nuevo planteamiento tiene su origen en pensar que los problemas 

del final de la vida de un paciente enfermo se inician en una fase precoz del curso de la enfermedad”.(11). 

Las siguientes definiciones reflejan el concepto moderno de los cuidados paliativos: 

- La OMS define los Cuidados Paliativos como:” Estrategia que mejora la calidad de vida de los pacientes 

y sus familias enfrentándose a los problemas asociados a una enfermedad amenazante para la vida, 

a través de la prevención y la asistencia del sufrimiento mediante una identificación temprana y una 

adecuada evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas físicos, psicosociales y espirituales”. 

(12)  

- The Center to Advance Palliative Care los define como: “Cuidado médico especializado para personas 

con enfermedades graves … con el objetivo de ofrecer alivio de los síntomas, dolor, y estrés de la 

enfermedad, con independencia del diagnóstico. El objetivo es mejorar la calidad de vida del paciente y 

sus familias. Son proporcionados por un equipo disciplinar compuesto por médicos, enfermería y otros 

especialistas que trabajan conjuntamente. Es apropiado a cualquier edad y estadio de la enfermedad y 

se aplica junto al tratamiento curativo de base”. (13).  

 

Debemos diferenciar entre Cuidados Paliativos y Asistencia en Residencias para Cuidados Terminales. 

Éstos últimos, son definidos según Medicare Hospice Benefit (14), como un sistema de cuidados de la salud que 

proporciona asistencia y servicios al paciente con enfermedad terminal y donde el objetivo principal es el 

bienestar y el confort en lugar de la curación. Estos pacientes deben estar de acuerdo en abandonar una 

cobertura médica y dos médicos deben pronosticar que el paciente tiene una supervivencia máxima de 6 meses 

si la enfermedad sigue el curso esperado.  

Por tanto, los Cuidados de Hospicio pueden ser considerados como programas que ofrecen asistencia al final de 

la vida, mientras que los Cuidados Paliativos,  pueden instaurarse en cualquier momento de la trayectoria de 

una enfermedad importante, concurrente con terapias curativas, restaurativas o que prolonguen la vida.(15)  

 

 

 

 

 



8 
 

Transiciones conceptuales más relevantes en la atención paliativa al inicio 

del siglo XXI (Gómez-Batiste et al., 2011) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



9 
 

MATERIAL Y MÉTODOS: 

Consultado el libro: A Palliative Ethic of Care: Clinical Wisdom at Life's End.  Dr. Joseph Fins. 

Se ha realizado una búsqueda bibliográfica en: 

• PubMed se hizo una búsqueda libre empleando los siguientes términos: Tools, Identify, Palliative Care, 

Needs, obteniendo 74 resultados. Solo se ha encontrado término MesH para palliative care y de este 

modo hemos encontrado 41 estudios. Se ha tenido en cuenta artículos relacionados similares. 

• Crochrane, búsqueda avanzada con los términos: Tools, Identify, Palliative Care, Needs, se ha obtenido 

4 Cochrane Reviews y 40 Trials. 

• Embase, búsqueda avanzada con los términos: Tools, Identify, Palliative Care, Needs, se obtienen 192 

resultados.  

 

Se han revisado: 

-Guías Clínicas de Cuidados Paliativos de Comunidades Autónomas:  

Castilla-León: - Proceso Asistencial Integrado. Cuidados Paliativos. Castilla y León. Junta de Castilla y 

León. Conserjería de Sanidad. Gerencia Regional de Salud. 2017 

País Vasco: www.guiasalud.es/GPC/GPC_428_Paliativos_Osteba_compl.pdf 

Aragón: www.cuidarypaliar.es/wp-content/uploads/2017/01/Programa-CP-Aragón.-2009-2012.pdf 

Cataluña: Recomendaciones para la atención integral e integradora de personas con enfermedades o 

condiciones crónicas avanzadas y pronóstico de vida limitado en servicios de salud y sociales: NECPAL 

CCOMS-ICO© 3.1 (2017). Institut Català d'Oncologia. ico.gencat.cat 

Andalucía: IDC-PAL, Instrumento diagnóstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos, Documento de 

apoyo al PAI Cuidados Paliativos 

- Páginas web oficiales correspondiente a cada cuestionario: 

https://www.spict.org.uk/front-page/ 

https://www.goldstandardsframework.org.uk/cdcontent/uploads/files/General%20Files/Prognostic%2

0Indicator%20Guidance%20October%202011.pdf 

http://hdl.handle.net/10803/620427 Validación y desarrollo de IDC-PAL, instrumento diagnóstico de la 

complejidad en cuidados paliativos. Martin Rosello, María Luisa 

- Tesis Doctoral: Validación y desarrollo de IDC-PAL, Instrumento diagnóstico de la Complejidad en Cuidados 

Paliativos. María Luisa Martín Roselló Málaga 2017  

 

Las referencias bibliográficas insertadas y las consultadas han sido tratadas el gestor bibliográfico Mendeley. 

 

 

 

https://www.goldstandardsframework.org.uk/cdcontent/uploads/files/General%20Files/Prognostic%25
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RESULTADOS: 

 

El Dr.Joseph Fins,(16) médico psiquiatra del New York Hospital-Cornell Medical Center, New York, USA; realizó 

un estudio en el año 1996 en el que describía la toma de decisiones y el cuidado de los pacientes terminales en 

el hospital. Propuso un proceso estructurado con el objetivo de establecer la evaluación adecuada de estos 

pacientes para recibir cuidados paliativos. Se desarrolló en un gran centro médico de New York incluyendo en 

el estudio la muerte de 200 pacientes adultos, durante los primeros cuatro meses del año 1996. A cada uno de 

los pacientes se les realizó un test valorando 83 ítems, incluyendo características demográficas, diagnóstico, 

circunstancias del ingreso, unidad hospitalaria, haber hablado o no sobre la toma de decisiones al final de la 

vida, síntomas, lugar y día de la muerte. El test fue realizado por dos enfermeras con experiencia en cuidados 

paliativos.  

La edad media de los pacientes fue de 68 años, de los cuales un 60% padecían cáncer y enfermedades 

cardiovasculares, un 75% vivían solos previamente al ingreso, un 15% fueron trasladados desde otro hospital y 

un 6% desde una residencia de enfermería. Un 62% de los pacientes presentaban capacidad de tomar decisiones 

en el ingreso, de los cuales 71% perdieron esta capacidad durante su estancia en el hospital, excluyendo de este 

porcentaje la pérdida de conciencia asociada al proceso terminal.  

En este trabajo se propuso una herramienta para la evaluación de los objetivos de cuidado “goals of care 

assessment tool” (GCAT), diseñada para guiar a los clínicos a la hora de discernir y negociar los objetivos del 

cuidado y abordar, de manera apropiada, la transición desde el tratamiento curativo al paliativo.  
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Maas et al.  2013 menciona en su estudio (17) cuatro herramientas para identificar la necesidad de cuidados 

paliativos para uso en Atención Primaria y otras tres a través de una encuesta de informantes clave.  
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“SURPRISE QUESTION”  

La pregunta sorpresa - ¿le sorprendería si el paciente falleciese en 12 meses? - ha sido utilizada para identificar 

pacientes en alto riesgo de muerte que podrían beneficiarse de servicios de Atención Paliativa. Sin embargo, no 

ha sido concebida como una herramienta para medir el pronóstico, sino como test de screening para pacientes 

que podrían requerir de Atención Paliativa. El primer uso registrado de la SQ fue en población de Atención 

Primaria en Tacoma, Washington. (18)(18)(19). Desde entonces ha sido ampliamente utilizada y promovida 

incorporándose al Test de screening Gold Standards Framework Prognostic Indicator Guidance (GSF-PIG) en el 

Reino Unido y al NECPAL CCOMS-ICO, en España. 

 

RADPAC 

El RADPAC es una herramienta desarrollada por el grupo de investigación holandés de Thoonsen et al.  (20) con 

indicadores específicos para identificar pacientes con EPOC, fallo cardiaco congestivo y cáncer, que requieran 

cuidados paliativos. 

 Es la primera herramienta desarrollada mediante la combinación de evidencia científica y experiencia práctica 

que puede ayudar a los médicos de familia a la hora de identificar pacientes con las enfermedades citadas, que 

requieran necesidad paliativa. Con su aplicación el RADPAC se facilita el inicio de un cuidado paliativo proactivo 

y la mejora en la práctica clínica. 

Aporta, además, otra herramienta denominada “Problems Square” para ayudar a sus usuarios a elaborar un plan 

de cuidados proactivos estructurados, en los que figuran tanto actuales como futuros problemas (somáticos; 

sociales y financieros; cuidados y actividades de la vida diaria; psicológicos y existenciales) posibles escenarios 

de muerte y deseos del paciente.  

 

RESIDENTIAL HOME PALLIATIVE CARE TOOL:  

Esta herramienta es una adaptación Australiana de la Organización Nacional de Hospicio Americana (NHO). Se 

trata de una guía para la identificación de residentes ancianos con enfermedades no malignas. 

En el estudio de Grbich C. et al. de 2005,(21) el número de pacientes que fueron identificados con este 

instrumento fue comparado con el número de pacientes que se consideraron positivos en tests de evaluación 

nutricional funcional y del dolor, con el fin de investigar si esta herramienta diseñada para su uso residencial 

podría detectar a pacientes con enfermedades no malignas en situación paliativa. Los autores concluyeron que, 

tras diez semanas de uso, esta adaptación de la NHO es un método preciso si se combina con escalas que midan 

el dolor. 

Criterios de inclusión: 

Una forma útil para determinar si el paciente requiere ayuda paliativa es preguntarse si sorprendería que el 

residente falleciese en pocos meses. Si la respuesta es no, ya cumple criterios de inclusión en esta guía. Si, por 

el contrario, la respuesta es sí, el residente debería tener al menos uno de los siguientes criterios: 

1. Múltiples ingresos en hospital de agudos en los últimos 6 meses donde los tratamientos han sido 

paliativos y no curativos 

2. Trayectoria documentada de deterioro del estado funcional. 
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3. Alteración documentada del estado nutricional relacionada con la progresión de la enfermedad primaria 

u otras condiciones médicas. 

4. Agudización de la enfermedad que ha requerido plantearse el final de la vida.  

(Adapted with permission from Joanne Lynn, October 6, 2002). 

 

THE SUPPORTIVE AND PALLIATIVE CARE INDICATORS TOOL (SPICTTM): 

En el año 2010, el Grupo de Investigación de Cuidados Paliativos de la Universidad de Edimburgo y el NHS Lothian 

(Edimburgo, Escocia) elaboraron el SPICTTM, y es derivado de la Guía Americana NHO, (22) con el objetivo de 

crear una guía que identificase y ofreciese las pautas necesarias para la realización de un plan de cuidados en 

aquellos pacientes con necesidades de cuidados paliativos. 

Posteriormente este instrumento fue traducido y adaptado 

al castellano con el objetivo de establecer la validez de 

contenido, fiabilidad y estabilidad de la escala.  (23) 

El SPICTTM se compone de 27 ítems con respuesta 

dicotómica sí/no y un apartado final donde se define el plan 

de cuidados necesarios en caso de que el paciente sea 

identificado como paciente de necesidades paliativas. Estos 

27 ítems se pueden agrupar en dos categorías: la primera 

de indicadores generales de deterioro de la salud, y la 

segunda de indicadores clínicos de enfermedad avanzada. 

La indicación del paciente con necesidades paliativas se 

basa en la existencia de al menos dos indicadores de 

deterioro general de salud asociado a un indicador de 

enfermedad avanzada. El SPICTTM   identifica el riesgo de 

deterioro o muerte de los pacientes, pero no nos da un 

pronóstico de un tiempo de supervivencia.  

El SPICT consta de tres partes: 

✓ La primera sección con indicadores clínicos 

generales: estado general, admisiones hospitalarias 

o síntomas persistentes;  

✓ La segunda sección con indicadores clínicos 

específicos en: cáncer, demencia, patología 

cardiaca pulmonar o renal.   

✓ Y una tercera sección con recomendaciones para acciones de cuidados paliativos: conversar acerca del 

deterioro de la salud y la muerte, anticipar el plan de cuidado, revisar los objetivos del cuidado con los 

pacientes y sus familiares y derivaciones a especialistas en cuidados paliativos 

Se han desarrollado versiones en alemán (24),japonesa (25) y castellano (23). 
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EARLY IDENTICATION TOOL FOR PALLIATIVE CARE 

Elaborado siguiendo los criterios de Rainone (26) para identificar necesidad de cuidados paliativos en Norte 

América y se basaron en los conocimientos de expertos. Contienen la pregunta sorpresa, indicadores generales 

del deterioro y parámetros para estadios avanzados de la enfermedad. Para ello emplea la escala de Karnosfky 

y han de ser pacientes dependientes en dos o más actividades de la vida diaria. Se incluyen pacientes en estadio 

avanzado de SIDA, cáncer, fallo cardiaco congestivo, EPOC y demencia.(17). Una base de datos electrónica podría 

utilizarse para crear un instrumento de screening preliminar para ayudar a los clínicos a detectar a tiempo las 

necesidades paliativas.  

 

Nota: Si la respuesta a la primera pregunta fuera “no” y/o a las demás fuera “si”, el paciente se consideraría 

subsidiario de recibir servicio de cuidados paliativos.   

 

Tabla 1. Criterios utilizados para la derivación a Cuidados Paliativos 

1. ¿Te sorprendería si este paciente muriese en el próximo año? 

 2. ¿Ha tenido el paciente que ingresar de forma repetida o prolongada por el mismo tipo de 

enfermedad en los pasados 12 meses? 

3. ¿Ha perdido el paciente más del 10% de su peso de forma no intencionada durante el pasado año? 

4. ¿Es el paciente dependiente en 2 o más de las ABVD, o tiene un Karnofsky menor o igual a 50, o un 

ECOG igual o mayor de 3? 

 5. ¿Tras un episodio agudo de enfermedad, expresa el paciente o su familia frustración debido a que el 

paciente no pueda volver a su estado basal a pesar de un tratamiento óptimo? 

 6. Si este paciente tiene SIDA, cáncer, fallo cardiaco congestivo, EPOC, o demencia, ¿considerarías que 

él o ella esté en un estadio avanzado de su enfermedad? 
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PROGNOSTIC INDICATOR GUIDE (PIG): 

Otro instrumento para identificar la necesidad de cuidados paliativos es el GSF Prognostic Indicator Guidance.  

Ha sido desarrollado por el RCGP Royal College of General Practitioners, en UK, con el objetivo de ayudar a 

médicos y otros profesionales en la identificación de pacientes adultos cercanos al final de sus vidas y que 

podrían necesitar de soporte adicional. Una vez identificados e incluidos en un registro, estos pacientes pueden 

ser subsidiarios de recibir un apoyo adicional proactivo, llevando a un cuidado coordinado, de calidad y que 

además refleje las preferencias de las personas.(27) 

Esta herramienta se basa más en detectar precozmente las necesidades de las personas, que en dar un tiempo 

de pronóstico de vida. Si se puede anticipar un posible deterioro se podrá hablar acerca de las preferencias y 

necesidades en una fase temprana. 

Destacan tres” triggers” (desencadenantes) que se utilizan en este cuestionario: 

1. Pregunta Sorpresa: ¿Le sorprendería si este paciente muriera en los próximos meses, semanas, días? 

2. Indicadores generales de: deterioro, necesidades crecientes o elección de rechazo del cuidado 

activo. 

3. Indicadores clínicos específicos relacionados con ciertas situaciones. 
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Los pacientes tienen diferentes requerimientos según el estadio de su enfermedad. El uso de estos sistemas 

basados en la codificación puede ser muy útil a la hora de priorizar necesidades paliativas. Este sistema nos 

puede permitir dar la atención correcta en el tiempo correcto con un seguimiento regular basado en los 

“triggers” de cada estadio. 

El GSF-PIG, que se usa ampliamente en el Reino Unido, en el momento actual, es un ejemplo de herramienta de 

cribado de pacientes que probablemente tengan una corta expectativa de vida. En sus inicios, el GSF utilizaba la 

“pregunta sorpresa” (SQ) como un “trigger” para identificar a aquellos pacientes que requerían de un cuidado 

de la salud específico: “Would you be surprised if this patient died within the next year? Si la respuesta es NO 

indica que el GSF-PIG debería ser cumplimentado. 

Más recientemente, Thomas K. (2011) se ha elaborado el GSF-PIG como un instrumento de screening más 

sofisticado, que consta de tres steps: 

1. Respondiendo NO a la pregunta sorpresa 

2. La presencia de indicadores generales de deterioro (por ej. deterioro estado funcional) 

3. La presencia de indicadores clínicos específicos de enfermedad avanzada en diferentes grupos de 

patología (EPOC, enf. cardiaca, enf. renal). 

 O´Callaghan et al.(27) realizaron el primer trabajo de investigación en el Hospital terciario de Auckland, Nueva 

Zelanda, con el objetivo de valorar la utilidad del GSF-PIG (The Gold Standard Framework Prognostic Indicator 

Guidance) como herramienta de screening en una Unidad de Agudos en el que participaron 501 pacientes. 99 

pacientes de ellos fueron identificados como tributarios por cumplir al menos 1 de los “triggers“de GSF-PIG. En 

este grupo, la mortalidad a los seis meses fue de un 56,6% y a los 12 meses de un 67,7%, comparado con 5,2% 

y 10% respectivamente, para aquellos no identificados con los criterios del test. La sensibilidad y la especificidad 

del GSF-PIG al año era de 62,6% y 91,9% respectivamente. 

En un estudio realizado por Gardiner et al. en 2010 (28), puso de manifiesto la infra detección de la necesidad 

de cuidados paliativos en pacientes ingresados. Mientras que un 30% de estos pacientes admitían, por si 

mismos, que necesitaban de estos cuidados, únicamente un 15,5% de médicos y un 17,4% del equipo de 

enfermería lo detectaba. Tras utilizar el GSF-PIG, el porcentaje de pacientes identificados como subsidiarios de 

la ayuda paliativa fue de un 36% en este estudio, señalando que este instrumento podría ser de utilidad para 

este fin.  
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THE QUICK GUIDE: 

En Inglaterra, la “Quick Guide” fue elaborada para 

ser una guía simple en la práctica clínica diaria. Los 

desencadenantes para determinar la necesidad de 

apoyo son: La pregunta sorpresa, indicadores 

generales de deterioro, ingresos hospitalarios, 

pérdida de peso, comorbilidad y carga de 

enfermedad.(17)(29)(30) 

 

 

 

 

 

PEPSI COLA: 

En Londres, el West London Cancer Network desarrolló una Guía de Ayuda que sería adaptable y relevante de 

cara a la evaluación de los pacientes que pudieran requerir ayuda paliativa a cualquier nivel. Este instrumento 

promueve la comunicación y la ayuda aportando una infraestructura para considerar la posible necesidad de 

estos pacientes. Los aspectos a valorar se pueden encuadrar bajo el acrónimo: PEPSI COLA (31) 

P: Physical   C: Control and autonomy 

E: Emotional   O: Out of Hours 

P: Personal   L: Living with your illness 

S: Social support   A: Aftercare 

I: Information and communication 

 

En cada ítem la herramienta identifica: 

✓ Potenciales cuestiones y preocupaciones del paciente 

✓ Preguntas clave a los pacientes y sus cuidadores 

✓ Recursos para los profesionales. 

 

 

Los principios fundamentales de la 

evaluación son:  

✓ Deberían centrarse en las 

preocupaciones del paciente  

✓ Es necesario el consentimiento 

del paciente para la aplicación 

del test 

✓ La evaluación debe ser realizada 

por personal cualificado 

✓ Se debe tener en cuenta las 

preferencias acerca de la 

comunicación con profesionales 

particulares, familia y amigos. 
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EVALUACIÓN DE ASISTENCIA PALIATIVA EN UNIDAD HOSPITALARIA DEL CENTER TO 

ADVANCE PALLIATIVE CARE (CAPC)     

Aunque ha habido una gran expansión de los programas de atención paliativa en los hospitales, no todos ellos 

cuentan con equipos especializados. De manera ideal, el cuidado paliativo de los pacientes con enfermedades 

graves en el día a día debería ser llevado a cabo por servicios básicos de cuidados paliativos, compuestos por los 

médicos que les atienden, personal de enfermería, trabajadores sociales, capellanes y otros profesionales. No 

es sostenible el hecho de que los especialistas en cuidados paliativos se encarguen de cubrir las necesidades 

paliativas de todos los enfermos con patologías graves. Por ese motivo, existe una urgente necesidad de mejorar 

la evaluación básica de cara al manejo de estos pacientes con el objetivo de derivar a los servicios especializados 

en cuidados paliativos únicamente aquellos casos que vayan más allá de las competencias de los médicos 

responsables. Algunos ejemplos podrían ser el aumentar la formación en cuidados paliativos o el cada vez más 

frecuente uso de checklists a nivel hospitalario.  

El equipo del Center to Advance Palliative Care  (CAPC) (32) reconoció la diferencia existente entre el número 

de pacientes que ellos podían atender y la gran cantidad de pacientes que requerían de ayuda paliativa. Como 

primer paso para detectar a estos pacientes, en una reunión de comité celebrada en 2010 propusieron utilizar 

una serie de triggers para identificar a pacientes con necesidad de cuidado paliativo. Consideraron que la 

identificación de estos pacientes era importante tanto al ingreso, como durante el curso evolutivo en el hospital, 

por lo que desarrollaron dos checklists diferentes para cada una de las situaciones. El punto inicial de todos los 

criterios era la identificación de pacientes con “a potentially life-limiting o life- threatening condition”. Cada 

checklist se divide en criterios primarios y secundarios 

CRITERIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EL MOMENTO DE INGRESO: 

Una condición que amenace o que potencialmente limite la vida de la persona        

                                                                                              + 

 

 

  

Criterios primarios:  

- La pregunta sorpresa: “¿Te 

sorprendería si el paciente muriera 

en los próximos doce meses?” 

- Ingresos hospitalarios frecuentes 

(ej. Más de un ingreso por la misma 

condición durante varios meses) 

- Ingresos hospitalarios debidos a 

dificultades para controlar los 

síntomas físicos o psicológicos 

- Requerimientos de cuidado 

complejo (ej. Dependencia 

funcional, uso de ventilación, 

alimentación, fármacos, etc…) 

- Deterioro funcional, intolerancia 

oral o pérdida de peso no explicada 

Criterios secundarios: 

- Ingresados de centros de larga 

estancia 

- Pacientes ancianos, deterioro 

cognitivo, con fractura de cadera.  

- Metástasis o cáncer localmente 

avanzado incurable 

- Uso de oxígeno domiciliario 

- Paro cardíaco fuera del hospital 

- Programa de Hospicio actual o pasado 

- Apoyo social limitado (situación 

familiar, enfermedad mental crónica…) 

- No tiene historia de Plan/Documento 

de Cuidados Anticipados. 
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CRITERIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS DURANTE LA ESTANCIA EN EL HOSPITAL: 

Una condición que amenace o que potencialmente limite la vida de la persona  

+ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Los criterios primarios son indicadores globales y representan lo mínimo que los hospitales deberían utilizar, 

como screening de pacientes en riesgo de tener necesidades paliativas no detectadas. Los criterios secundarios 

son indicadores más específicos, que deberían ser incorporados a sistemas de identificación de pacientes si se 

requiere.  

Criterios primarios:  

- La pregunta sorpresa: “¿Te 

sorprendería si el paciente muriera en 

los próximos doce meses?” 

- Dificultad para controlar los síntomas 

físicos o psicológicos 

- Estancia en Cuidados Paliativos 

durante 7 días o más 

- Ausencia de objetivos definidos y 

documentados de cuidado 

- Desacuerdos entre el paciente, equipo 

médico y/o familiares acerca de: 

decisiones del tratamiento médico, 

preferencias de reanimación, uso de 

alimentación o hidratación no oral. 

Criterios secundarios: 

- En lista de espera o que no sea tributario 

de trasplante 

- Distress emocional, espiritual o de 

relación entre 

paciente/familia/representante 

- Petición para cuidados paliativos o 

servicios de hospicio por parte de 

paciente/ familia/ representante 

- El paciente es un potencial candidato o el 

equipo médico está considerando la 

posibilidad de incluir al paciente en 

servicio paliativos por: colocación de 

sonda nasogástrica, traqueotomía, inicio 

de tratamiento con diálisis, situaciones 

éticas, colocación de desfibrilador 

automático implantable, larga estancia en 

hospital de agudos y trasplante de médula 

ósea (pacientes de alto riesgo). 
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NECPAL CCOMS-ICO©: 

 

En nuestro entorno disponemos del instrumento NECPAL CCOMS-ICO© (33) adaptado y validado para la 

identificar a personas con necesidades paliativas y pronóstico de vida limitado en servicios de salud y sociales 

con el objetivo de mejorar activamente su atención, instaurando de manera gradual y progresiva una “visión” o 

“enfoque” paliativos, con énfasis en la mejora de calidad de vida, con una atención integral y centrada en la 

persona, que responda a todas las necesidades y que combine una evaluación multidimensional, y el inicio de 

un proceso de Planificación de  decisiones anticipadas explorando valores y preferencias de los pacientes, la 

revisión de situación de enfermedades y tratamiento y también de atención integrada y gestión de caso, con la 

participación activa de los pacientes y familias y del equipo y equipos involucrados en el sector, y la promoción 

de los derechos de los pacientes a una atención integral e integrada. (34) 

Para desarrollar este programa se debe: 

-Utilizar fundamentalmente criterios y parámetros clínicos basados en la experiencia y conocimiento del 

paciente, complementados con el uso de instrumentos validados. 

Es importante: combinar los criterios de severidad con criterios evolutivos de progresión, la condición de un 

proceso sostenido, la irreversibilidad y la confirmación de que los posibles valores alterados, no se deben a 

procesos intercurrentes. 

-Abordar cada situación mediante un equipo interdisciplinar compuesto por médicos enfermería, y otros 

profesionales como psicólogos o trabajadores sociales. 

 

Deben instaurarse medidas activas para reducir los posibles riesgos de su mala utilización, tales como la pérdida 

de oportunidades curativas o el impacto negativo. Esto se puede evitar mediante: 

-  la participación activa de los pacientes, 

- la formación generalizada de los profesionales en el manejo paliativo, 

-  la visualización de información clínica relevante,  

- la protocolización de medidas de mejora de calidad  

- y la participación de los Comités de Ética en el diseño y seguimiento de los programas. 

La aplicación de este instrumento como herramienta de identificación de personas con enfermedades y 

condiciones crónicas avanzadas, no está libre de dudas por parte de los profesionales que lo utilizan. 
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El NECPAL CCOMS-ICO©  (33) se utiliza para identificar pacientes que requieren medidas paliativas, de cualquier 

tipo, especialmente en servicios generales. La identificación no contraindica ni limita las medidas de tratamiento 

específico de la patología, cuando éstas estén indicadas. No sirve para establecer el pronóstico o la 

supervivencia, aunque actualmente existen estudios en curso que evalúan su valor como herramienta 

pronóstica. Como se ha mencionado anteriormente, este instrumento no debe emplearse para rechazar el 

tratamiento necesario para una enfermedad u otros procesos intercurrentes, ni las medidas terapéuticas que 

puedan mejorar la calidad de vida. 

Este instrumento no nos define el criterio de intervención de equipos específicos de cuidados paliativos, lo que 

dependerá de la complejidad de cada caso y de la intervención propuesta. Va dirigido a personas con 

enfermedades oncológicas avanzadas o pacientes con enfermedades crónicas en situación de progresión y 

severidad, y pronóstico de vida limitado. No es aconsejable incluir a pacientes desde los servicios de urgencias 

o ingresos menores de 3 días de estancia. (35)  

La persona que debe pasar el cuestionario ha de ser un profesional que conozca al paciente, su entorno y la 

evolución de su enfermedad (como mínimo los últimos 6 meses), ya que al conocer las variables de progresión 

a lo largo de la enfermedad se podrá valorar adecuadamente si estamos ante un deterioro progresivo o, por el 

contrario, nos encontramos ante un proceso intercurrente con perspectivas de resolución. Este profesional es 

el que está mejor posicionado para conducir el proceso de valoración y planificación de la atención. Puede ser 

que este referente cambie a lo largo del tiempo en función de las necesidades o preferencias. 

La valoración debe hacerse de manera compartida por medicina, enfermería y otros profesionales (trabajadores 

sociales, psicólogos…) con la finalidad de enriquecer el criterio clínico y mejorar la calidad y precisión de la 

identificación de las necesidades paliativas. Ante posibles discrepancias se ha de consensuar y reevaluar al 

paciente. 

Se considera identificación positiva cualquier paciente con la pregunta sorpresa con respuesta NO (PS +) y al 

menos otra pregunta (2-3-4) con respuesta POSITIVA de acuerdo con los criterios establecidos (NECPAL +). 

Cuando la respuesta a la pregunta sorpresa (¿le sorprendería que este paciente muriese a lo largo del próximo 

año? Es que SI (SI que me sorprendería), se puede reevaluar a la persona en un periodo de tiempo razonable o 

continuar el test. Si al continuar contestando el test se cumplen variables no contempladas previamente, podría 

cambiar la perspectiva del profesional y en ocasiones cambiar incluso la respuesta a la pregunta sorpresa. 

Si el NECPAL es negativo y se trate de un paciente PCC y no de un PCA con el test se puede valorar pasar el test 

unos meses más tarde. La valoración y el criterio clínico profesional supone un valor añadido y de compromiso 

con la persona dado que la identificación como PCA implica un cambio en el modelo de atención. 

Este test no es un instrumento indicador de recursos.  En función de las necesidades del paciente y la 

complejidad del manejo de los síntomas podrá ser necesaria la participación de equipos específicos de cuidados 

paliativos. Para valorar la complejidad de cada caso, se ha desarrollado un test denominado IDC-PAL. 

Una vez identificados los pacientes, tenerles codificados bajo unas características comunes, permitirá hacer 

visible una realidad existente, adecuar la atención ofrecida y aplicar los recursos que disponemos a las 

necesidades mal cubiertas hasta la fecha. Resulta muy necesario disponer de sistemas informatizados 

compartidos entre los profesionales de los diferentes niveles de asistencia, con el objetivo de que el paciente se 

beneficie íntegramente del modelo de atención propuesto. 
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IDC-PAL 

El IDC-Pal es una herramienta diagnóstica de la complejidad en pacientes con enfermedad en fase avanzada y 

terminal, que comprende aquellas situaciones o elementos de complejidad susceptibles de ser identificados tras 

la valoración de la unidad paciente familia. (36)  

Se compone de 36 elementos agrupados en tres dimensiones, según sean dependientes del paciente, de la 

familia o de la organización sanitaria. Estos elementos se clasifican en dos niveles: 

 • Elementos de complejidad. 

 • Elementos de alta complejidad.  

El uso de IDC-Pal permite identificar si la situación es: 

 No Compleja, no hay elementos de complejidad ni de alta complejidad presentes  

 Compleja si hay, al menos, un elemento de complejidad presente  

Altamente Compleja hay, al menos, un elemento de alta complejidad presente 

 

El IDC-Pal en el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos, orienta en la toma de decisiones para la 

adecuación de la intervención de los recursos implicados, siguiendo estos criterios: 

• La situación no compleja no requiere la intervención de los recursos avanzados/específicos de CP. 

• La situación compleja puede o no requerir la intervención de los recursos avanzados/ específicos, quedando 

esta decisión a criterio del médico responsable.  

• La situación altamente compleja requiere la intervención de los recursos avanzados /específicos de CP. 

 

NO es una herramienta de valoración de necesidades. 

NO es un instrumento pronóstico de la supervivencia ni determina la situación terminal. 

 

Si bien aún debe seguir su proceso de validación, IDC-Pal es un buen instrumento de coordinación y 

comunicación para la intervención de los recursos avanzados de Cuidados Paliativos, una vez identificadas 

necesidades donde la complejidad está presente. Su objetivo es asegurar dentro del modelo de atención 

compartida, la máxima calidad de vida posible para el paciente y sus familiares, desde sus valores y deseos; y 

una gestión eficiente de los recursos, que garantice la cobertura y equidad del sistema. 
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*Situación psicoemocional: 

1.3c Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de una muerte 

inminente, acompañado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, futilidad y sinsentido.  

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores últimos o significado existencial 

que cualquier ser humano busca. 

 

*Elementos dependientes de la familia y el entorno 

2b. La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:  

•  Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo emocional, trastornos 

adaptativos, falta de aceptación o negación de la realidad, angustia, depresión…  o cualquier otra manifestación 

de origen emocional que dificulte o impida la correcta atención al/a la paciente. 

 •  Razones físico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores o demasiado 

jóvenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento, antecedentes psiquiátricos… o 

cualquier otra manifestación de origen físico-funcional que dificulte o impida la correcta atención al/a la 

paciente.  

•  Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situación de marginalidad o 

exclusión social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales que se interponen como barreras, y 

dificultan o impiden  la correcta atención al/a la paciente (aislamiento social, sobreprotección extrema, 

intervencionismo y reivindicaciones sistemáticas…), o cualquier otra manifestación de origen social y/o cultural 

que dificulte o impida la correcta atención al/a la paciente. 

 

*Elementos dependientes de la Organización Sanitaria. Profesional/equipo 

3.1b Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rápida, neurotoxicidad…); 

rotación de opioides.  

Otros fármacos: de uso poco habitual, de manejo difícil, o de uso hospitalario…  

3.1c Intervenciones paliativas (Radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugía, bloqueos, y otras técnicas 

analgésicas invasivas, prótesis, ventilación mecánica…); o derivadas del manejo de técnicas instrumentales 

(Nutrición enteral/parenteral, instauración de tratamiento endovenoso, realización de paracentesis y/o curas 

de difícil manejo…)  

3.1d Conocimiento y/o motivación insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, actitudes 

y/o creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del equipo; conflicto 

dentro del mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones; sobrecarga de trabajo… 
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SPARC 

Sheffield Profile for Assessment and Referral for Care (SPARC) (Anexo 8) es un instrumento de screening 

multidimensional para evaluar las necesidades de cuidado y apoyo paliativo de pacientes con enfermedades 

avanzadas, con independencia del diagnóstico. El cuestionario es práctico, fácil de comprender, siendo el propio 

paciente quién lo realiza.  Ahmed N, Hughes et al. en 2015 (37) concluyen que podría existir un potencial efecto 

negativo a la hora de rellenar este test. Puede ser contraproducente cumplimentar el cuestionario sin una 

evaluación clínica acompañante que informe del plan de cuidados más adecuado. La finalidad del SPARC fue la 

de servir como herramienta de screening a nivel de Atención Primaria para seleccionar a aquellos pacientes que 

se podrían beneficiar de ser derivados a una unidad especializada en Cuidados Paliativos. Es también posible, su 

inclusión en la evaluación clínica rutinaria que informe del plan más adecuado de manera individualizada. 

 

PALCOM 

El objetivo del estudio PALCOM realizado en 2017 por Tuca et al.(38) fue identificar aquellos factores que 

influyesen en la determinación del nivel de complejidad de los pacientes subsidiarios de recibir cuidados 

paliativos en fase temprana. Para ello desarrollaron un estudio observacional prospectivo en una cohorte de 

324 pacientes con cáncer avanzado cuyo pronóstico de vida estimado era de 6 meses o menor. Clasificaron a los 

pacientes en tres niveles de complejidad (alto, medio y bajo). Concluyeron que las variables que importaban 

más para definir el nivel de complejidad eran: Importante carga de los síntomas, dolor invalidante, deterioro del 

estado funcional y los factores de riesgo ético-sociales. El análisis logístico de las variables permitió construir un 

modelo de complejidad y escalas estructuradas (PALCOM 1 Y 2. Anexos 8 y 9) con un alto valor predictivo, por 

lo que proporciona un instrumento para considerar la derivación a servicios de cuidados paliativos.  

 

PALLI   Instrumento para identificar personas con discapacidad intelectual en 

necesidad de cuidados paliativos 

Vrijmoeth C et al.  (39)  desarrollaron esta herramienta para screening del deterioro de la salud de estos 

pacientes con indicación de expectativa de vida limitada. 

El estudio incluye a 190 personas con discapacidad intelectual. Los médicos y los profesionales de los cuidados 

recibieron información acerca del estudio incluyendo una explicación de la utilidad de la pregunta sorpresa. El 

objetivo era incluir en el estudio pacientes con diferentes características (ej. nivel de discapacidad intelectual, 

historial médico y otras comorbilidades). Los pacientes seleccionados y sus representantes legales recibieron la 

información a través de los organizadores del estudio. Los profesionales completaron el cuestionario y aportaron 

información de los resultados en dos fases, a los 5-6 meses y a los 10-12 meses. 

La realización del test resultó práctica. Los médicos y los cuidadores profesionales pudieron responder a la 

mayoría de los ítems con “si” o “no” y en corto periodo de tiempo. Una puntuación alta en el cuestionario PALLI 

se relacionaba con: un nivel más elevado de deterioro de la salud, una mayor carga de síntomas, una menor 

calidad de vida y más dependientes en las actividades de la vida diaria. El valor predictivo del cuestionario 

mostraba que, únicamente una alta puntuación en el test PALLI incrementaba de forma significativa el riesgo de 

muerte en los próximos 12 meses. 
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NEST 13+:  

Para evaluar la utilidad del NEST13+ (Necesidad de naturaleza social, preocupaciones existenciales, síntomas e 

interacción terapéutica) como herramienta de screening y evaluación para identificar necesidades sociales, 

emocionales, físicas, o del plan de cuidado, (40)  Scandrett et al en 2009 realizaron un ensayo clínico que incluyó 

a 451 pacientes diagnosticados de cáncer que estaban ingresados en un centro terciario. Los pacientes 

respondían a las 13 preguntas que componen el cuestionario permitiendo a los médicos conocer cuáles eran sus 

posibles necesidades. Concluyeron el estudio afirmando que el uso del NEST13+ y su integración en la práctica 

clínica diaria facilitaría una documentación más completa de las posibles necesidades de los pacientes, en 

muchas ocasiones encubiertas y no detectadas mediante la evaluación convencional, aunque en el ensayo 

realizado todo ello no produjo cambios en el plan de cuidado, ni una mejoría significativa en los resultados. Se 

deberán realizar más estudios en el futuro con el fin de mejorar la evaluación clínica integral de los pacientes. 
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DISCUSIÓN: 

  

Entre los principales beneficios derivados de la inclusión de estos pacientes en programas específicos de 

identificación y atención encontramos:(34) 

- Identificar de forma precoz a pacientes en situación de complejidad y de enfermedad avanzada, lo que permite 

ofrecerles una perspectiva más acorde a sus necesidades y preferencias. 

- Abrir la posibilidad de una evaluación multidimensional de sus necesidades y hacer una revisión de su situación 

y objetivos terapéuticos. 

- Proponer una reflexión sobre la situación de enfermedad, de tratamiento y de perspectivas que lleven a 

propuestas de adecuación terapéutica proporcionada. 

- Posibilitar un proceso gradual de planificación compartida de Decisiones Anticipadas con los pacientes y si 

procede con las familias y/o cuidadores. 

- Promover un proceso de gestión de cada situación que permita una atención más individualizada. 

- Optimizar el acceso a los recursos asistenciales territoriales que mejor se adapten al momento evolutivo y 

voluntad de la persona. 

 

El Dr Joseph Fins (16) médico psiquiatra del New York Hospital-Cornell Medical Center, New York, USA; propuso 

una herramienta para la evaluación de los objetivos de cuidado “goals of care assessment tool” (GCAT). El diseño 

del GCAT estaría basado en la experiencia clínica, datos empíricos de los pacientes y revisión de la literatura 

acerca de las decisiones al final de la vida y de cuidados paliativos. Esta herramienta aportaría información 

clínicamente relevante como determinar cuando el paciente se está muriendo, valorar la comunicación con el 

paciente/la familia o los representantes acerca del diagnóstico y/o pronóstico, preferencias del paciente como 

decisiones al final de la vida y los cuidados; posibilidad de incluir un representante para la toma de decisiones 

en el caso de que el paciente esté incapacitado; cuestiones psicosociales y espirituales; revisión completa de los 

síntomas experimentados por el paciente, notificación de tratamiento paliativo previo; indicación de consultas 

con cuidados paliativos, psiquiatría, cuidado pastoral, trabajo social, ética u otros servicios. Además, de su 

utilidad como guía clínica y de docencia, el GCAT podría ofrecer una fuente de información válida para la 

investigación descriptiva y evaluativa para mejorar el cuidado de los pacientes terminales. En este trabajo hemos 

realizado traducción al español de los ítems de esta herramienta, que se adjuntan en anexos. 

Entre los instrumentos fáciles de utilizar destaca la “question surprise”. En abril de 2017, James Downar et al. 

(29) hicieron una revisión sistemática para comprobar la utilidad de la pregunta sorpresa para identificar 

pacientes con alto riesgo de morir que se podrían beneficiar de los Servicios de Cuidados Paliativos. En esta 

revisión se identificaron 16 estudios con 17 cohortes diferentes que estudiaron la pregunta sorpresa como un 

método para predecir la muerte en pacientes con enfermedades avanzadas. Según este trabajo la pregunta 

sorpresa no debería ser utilizada como una herramienta aislada para conocer el pronóstico de vida de un 

paciente. Los resultados son peores cuando se trata de pacientes con enfermedades diferentes al cáncer 

sugiriendo el resultado global una escasa precisión de la SQ para predecir la muerte en 12 meses, con baja 

sensibilidad y valor predictivo positivo en las poblaciones estudiadas. La alta tasa de falsos positivos puede ser 

un problema si se utiliza de manera rutinaria como única herramienta por su escaso consumo de tiempo, coste 

para la evaluación de estos pacientes. El desarrollar instrumentos más precisos, objetivos y automatizados es 

una de las prioridades del área de investigación 
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Una de las dificultades con las que se siguen enfrentando los profesionales que trabajan con pacientes crónicos 

es la identificación de cuáles de ellos presentan necesidades de atención paliativa. Hasta la fecha, a nivel 

internacional, existen diversos cuestionarios que se han diseñado con el objetivo de detectar a los pacientes 

paliativos, entre ellos el Radboud indicators for Palliative Care Needs, RADPAC, o el Prognostic Indicator Guide 

GSF/PIG. En el año 2010, el University of Edinburgh Primary Palliative Care Research Group y el NHS Lothian 

(Edimburgo, Escocia) elaboraron el SPICTTM. En España también fue elaborado el cuestionario NECPAL CCOMS-

ICO® por Gómez-Batiste et al.(33), única herramienta hasta la fecha, disponible para la población española. (23) 

Todas las herramientas contienen indicadores generales de deterioro como: la pérdida de peso o de situación 

funcional y en algunos casos incluían indicadores específicos de enfermedad.  Otras características comunes 

eran la pregunta sorpresa (exceptuando el SPICTTM) y el uso de recursos como haber sido ingresado en dos o 

más ocasiones recientemente.  En el presente trabajo se afirma que, aunque se han identificado siete 

herramientas, ninguna de ellas ha sido validada o implantada ampliamente en Europa. (17) 

El SPICTTM es una herramienta sencilla, con indicadores de deterioro de la salud que están presentes, de forma 

común, en las enfermedades avanzadas y un lenguaje fácilmente comprensible para su cumplimentación. 

Presenta una gran aceptabilidad por los profesionales que la han utilizado tanto por parte médicos y personal 

de enfermería de las Unidades de Cuidados Paliativos, como por los médicos de Atención Primaria o de Centros 

Residenciales. Este test cumple con los dos criterios fundamentales de cualquier instrumento de medición: 

define, de manera adecuada, a los pacientes que tiene que identificar y no necesita de demasiado tiempo para 

cumplimentarse.(23) 

Un grupo de expertos austriaco y alemán tradujo el SPICT a la versión en alemán (SPICT-DE) en el año 2014. El 

objetivo del estudio realizado por Afshar K et al.(24) fue el de desarrollar, de manera sistemática, refinar y probar 

el SPICT-DE en Atención Primaria. Se comparó la apreciación subjetiva por parte de los médicos generales para 

iniciar cuidados paliativos con los resultados obtenidos del cuestionario, concluyendo que mediante el uso del 

SPICT se beneficiaban más pacientes del inicio de los cuidados paliativos que cuando se indicaba de forma 

subjetiva sin utilizar este cuestionario. 

En octubre de 2016, Hamano J et al. (25) desarrollaron un trabajo para evaluar la prevalencia y características 

de los pacientes que, a nivel ambulatorio, tienen necesidades de cuidados paliativos, aplicando el SPICTTM en su 

versión japonesa. De 87 pacientes incluidos en el estudio, un 9,2% fueron identificados como susceptibles de 

beneficiarse de cuidados paliativos, siendo la patología cardio-vascular la más prevalente (37,5%) seguida de la 

demencia/fragilidad (25%) y de enfermedades respiratorias (12,5%). Sólo dos de los ocho pacientes identificados 

como subsidiarios de recibir estos cuidados, habían hablado de anticipar planes de cuidados paliativos con sus 

médicos de familia. 

También se realizó un proceso de traducción y adaptación transcultural del SPICTTM  al castellano siguiendo los 

pasos propuestos por Beaton et al. (41) (23) con sucesivas traducciones y su posterior consenso de expertos 

utilizando la metodología del “debriefing” con el objetivo de identificar los conceptos que planteen dificultades  

para su interpretación, determinar cuestiones que planteen dudas en su respuesta, evaluar la sensibilidad de las 

preguntas y obtener sugerencias para la revisión de la redacción de las preguntas. Una vez validado, se diseñó 

un estudio longitudinal prospectivo en 188 pacientes de Galicia, Baleares y Andalucía. El SPICT-ESTM es una 

herramienta de identificación de pacientes con necesidades paliativas en la población hispanoparlante. (23) 

Una diferencia importante del SPICT-ESTM   con otras herramientas similares es que éste no incluye la pregunta 

sorpresa dentro del cuestionario para identificar los pacientes paliativos, (23) aunque a veces se usa con esa 

cuestión (17). Según Alonso Fachado et al. (23), la pregunta sorpresa supone la inclusión de criterios subjetivos 

que pueden alterar la aplicación del cuestionario. La inclusión de criterios objetivos a la hora de determinar la 

situación de necesidades paliativas es una de las fortalezas de esta herramienta. A pesar de ello, la pregunta 
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sorpresa y el SPICT-ESTM no son incompatibles. La pregunta sorpresa es un indicador general pero no ha de 

utilizarse sin que haya una evaluación más amplia, mediante la utilización de cuestionarios específicos y con 

mayor objetividad. 

La asociación del SPICT junto con una herramienta de evaluación del paciente paliativo, como el cuestionario de 

IDC-PAL, permitiría ofrecer el mejor recurso socio-sanitario a cada persona que se encontrase en situación de 

enfermedad avanzada y pronóstico de vida limitado. Además de los beneficios para los pacientes, sería 

importante para la disminución de los costes de los sistemas sanitarios. En el futuro deben realizarse nuevos 

estudios que permitan identificar, con mayor precisión, en una muestra mayor, los valores de sensibilidad y 

especificidad de la herramienta, e integrar ésta en la evaluación del paciente de enfermedad crónica avanzada, 

mediante planes de evaluación personal individualizada. 

Otro test utilizado a tal fin es el Prognostic Indicator Guide GSF/PIG. La sensibilidad, la especificidad y los valores 

predictivos de esta herramienta, en el estudio de O´Callaghan et al.(27) son comparables e incluso mejores que 

los resultados de estudios que identifican a pacientes con una expectativa limitada de vida en una enfermedad 

específica (ej. por fallo cardiaco, fallo renal). En países desarrollados la muerte llega en la mayoría de casos, tras 

un periodo de enfermedad crónica. Hablar con tiempo sobre el pronóstico de vida de los pacientes es importante 

de cara a determinar los objetivos del cuidado, estar preparado para la muerte, y disponer del tiempo adecuado 

para derivar al paciente a un Servicio de Cuidados Paliativos, si así lo requiere. 

El estudio realizado por Gardiner et al. en 2010 (28), también puso de manifiesto la infra detección de la 

necesidad de cuidados paliativos en pacientes ingresados, señalando que este instrumento podría ser de utilidad 

para este fin. 

Noppe D. et al. en 2018 (42)desarrollaron un estudio cuyo objetivo fue determinar si la “pregunta sorpresa” (SQ) 

identificaba de forma adecuada las necesidades paliativas de pacientes con EPOC recientemente hospitalizados. 

Para ello, se pasó, además, el cuestionario GSF-PIG a cada paciente para establecer la comparativa. Participaron 

93 pacientes de los cuales 35 fueron catalogados en la SQ como “no me sorprendería” y 78 pacientes cumplieron 

más de un criterio de GSF. Este trabajo afirmando que la “pregunta sorpresa” tras un ingreso reciente por EPOC, 

tiene alta especificidad y es además una forma rápida de identificar a los pacientes que podrían beneficiarse de 

atención paliativa. Sin embargo, mediante este método, no se puede identificar a todos los pacientes que 

pueden ser subsidiarios de recibir cuidados paliativos. 

Del mismo modo, hemos realizados la traducción al español de esta herramienta, (Anexo 3). 

 

El proyecto NECPAL CCOMS-ICO es una iniciativa del Observatorio QUALY/CCOMSICO, en Cataluña.  

En 2012 se realizó un estudio piloto en el Hospital Milstein de PAMI (seguridad social para jubilados y 

pensionados) en la Ciudad Autónoma de Buenos Aires (CABA) con la implementación de NECPAL CCOMS-ICO©  

(43) .  El objetivo primario de este trabajo fue explorar, en una población accesible de pacientes asistidos en el 

ámbito de sistema público de salud del Gobierno de la CABA, la proporción de pacientes con enfermedades 

crónicas avanzadas (ECA) con un pronóstico de vida probable no mayor de un año y con necesidades de atención 

paliativa mediante el instrumento NECPAL CCOMS-ICO.  Se entrevistaron 53 médicos (704 pacientes). Se 

identificó que un 29,5% presentaba ECA; el 72,1% de estos pacientes eran NECPAL positivos, con necesidad de 

atención paliativa un 52,7%. Se describieron indicadores específicos de fragilidad, progresión y gravedad según 

enfermedad crónica. El principal hallazgo fue identificar con un instrumento no basado en la mortalidad, que, 

en la Ciudad de Buenos Aires, 1 de cada 3 pacientes con ECA podría morir en el próximo año y tenía necesidades 

de atención paliativa. 
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El Dr. Gómez-Batiste et al. (44) quisieron demostrar la utilidad de NECPAL CCOMS-ICO© y la pregunta sorpresa 

como herramientas de screening para comenzar de forma precoz cuidados paliativos y predecir mortalidad en 

pacientes con condiciones crónicas avanzadas, realizando un estudio de cohorte. El resultado de este estudio 

muestra que tanto este instrumento como la pregunta sorpresa pueden ser utilizados, con un grado razonable 

de eficacia para identificar individuos con necesidades de paliativos, aliviando el sufrimiento al final de la vida 

debido a enfermedades crónicas avanzadas, aunque la pregunta sorpresa ha sido reconocida como un predictor 

válido de mortalidad en pacientes con cáncer avanzado, ha sido considerada insuficiente en otras enfermedades 

crónicas porque no tiene en cuenta las múltiples variables pronósticas que varían de una condición a otra. 

Los criterios de NECPAL + necesitan una modificación como el uso de indicadores adicionales (por ej. fragilidad, 

síndromes geriátricos, deterioro cognitivo, malnutrición y multimorbilidad) para incrementar su valor predictivo 

y así diferenciarse de la pregunta sorpresa aislada.  Estos instrumentos deberían utilizarse para ayudar a la 

implantación de programas que combinen la detección temprana de cuidados paliativos con intervenciones 

apropiadas (evaluar necesidades, planificar cuidados avanzados y abordaje individual y multidisciplinar de cada 

caso). Se necesitan más investigaciones para mejorar la habilidad predictiva de la pregunta sorpresa y la 

herramienta NECPAL combinadas con otros parámetros aumentando así la especificidad y reduciendo los falsos 

positivos. 

En el 2017 se llevó a cabo un estudio (45) en el Hospital Clínico Lozano Blesa de Zaragoza, en el que se empleó 

el cuestionario NECPAL con el objetivo de ver si los pacientes crónicos complejos, ingresados en el servicio de 

Medicina Interna cumplían criterios de necesidad de atención paliativa en el momento del alta. Concluyen 

observando que un enfoque paliativo en la atención a la cronicidad generaría un impacto muy positivo sobre la 

calidad de vida del enfermo y la familia, influiría positivamente sobre los sistemas sanitarios y supondría un 

ahorro de costes. Implementar el instrumento NECPAL CCOMS-ICO en aquellos servicios de salud que atienden 

altas proporciones de enfermos crónicos, acompañado de medidas de formación al personal sanitario y de 

adaptación de los recursos, puede introducir un cambio cualitativo y cuantitativo muy relevante en nuestro 

sistema.  

 

El objetivo fundamental de la atención paliativa en cualquier Servicio Sanitario o Sociosanitario es aliviar el 

sufrimiento y mejorar en lo posible la calidad de vida de los pacientes que presentan una enfermedad crónica 

con un pronóstico de vida limitado. En este sentido, existen pocos criterios de identificación objetivos o 

herramientas validadas para apoyar a los médicos en la tarea de detectar un punto de inflexión a partir del cual, 

el paciente se beneficiará de la Atención Paliativa. La dificultad consiste en determinar el momento que marcará 

la inclusión de la persona en Cuidados Paliativos. Este momento indicará la separación entre la enfermedad 

crónica avanzada y la transición paliativa tal como se ha definido por Boyd y Murray (2010) (23). La importancia 

de identificar esta situación se fundamenta en evitar el retraso en la incorporación de la Atención Paliativa en el 

manejo del enfermo.   
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ENCUESTA: INSTRUMENTOS PARA EVALUAR LAS NECESIDADES DE 

CUIDADOS PALIATIVOS 

 

En esta encuesta valoraremos uno de los primeros instrumentos que se desarrolló para identificar necesidades 

paliativas y los tres más utilizados a día de hoy: 

-         GCAT (Goal of Care Assessment Tool) 

-         SPICT (The Supportive and Palliative Care Indicators Tool) 

-         PIG (Prognostic Indicator Guide)  

-         NECPAL 

 

Para ello se van a realizar las siguientes preguntas a médicos especialistas en Psiquiatría (Dr. Javier Olivera), 

Geriatría (Dr. Alfredo Zamora) y Oncología (Dr. Rodrigo Lastra): 

1) ¿Utiliza estos instrumentos en su práctica clínica? 

J.O.: No 

A.Z.: No 

R.L.: Poco, y solamente en casos dudosos. 

2) ¿Los considera útiles? 

J.O.: Sí, creo que son fundamentales. En muchas ocasiones estas situaciones terminales generan dudas, 

conflictos, situaciones complejas. La disposición de estos instrumentos puede ayudar a reducir incertidumbres 

y mejorar la toma de decisiones. 

A.Z.: Sí 

R.L.: Sí como marco de referencia y como criterios globales. La práctica diaria tiene más matices y más aristas 

que es difícil hacerlos caber en criterios algorítmicos, pero es importante tener marcos de referencias. 

3) ¿Cuál de ellos utiliza/ utilizaría? (Pros/contras) 

J.O.: Utilizaría el NECPAL. Es un instrumento ya validado y utilizado en nuestro medio. Reúne una valoración 

completa y sencilla que incluye aspectos psicosociales. Incluye también el Delirium (síndrome confusional) y el 

trastorno de adaptación, probablemente los diagnósticos psiquiátricos más prevalentes en los pacientes 

oncológicos en su fase avanzada. Cómo contra precisamente echaría de menos una evaluación psicológica y 

psiquiátrica más profunda. 

A.Z.: El NECPAL, que tiene la ventaja de haber sido diseñado en España (importancia del ámbito cultural), abarca 

además procesos no neoplásicos. Como desventaja, considero que el primer ítem (la pregunta sorpresa) quizás 

es muy subjetivo. 

R.L.: El NECPAL fundamentalmente. Aunque es demasiado laxo, y según sus criterios, la gran mayoría de los 

pacientes podrán entrar en programas específicos de cuidados paliativos. Poco específico. 
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CONCLUSIONES: 

1.  El aumento de la esperanza de vida, la presencia de enfermedades crónica evolutivas, el incremento 

de la subespecialización médica y los avances de nuevas tecnologías en medicina, hacen necesario la 

detección precoz de la necesidad de Cuidados Paliativos y una asistencia integral al paciente y a sus 

familiares. 

 

2. El cuidado paliativo de los pacientes con enfermedades graves en el día a día, debería ser llevado a 

cabo de forma interdisciplinar. 

 

 

3. En nuestro medio, disponemos del NECPAL CCOMS-ICO, integrado en diferentes CCAA, un instrumento 

diseñado para poder identificar a personas con enfermedades y condiciones crónicas avanzadas, pero 

no está libre de dudas por parte de los profesionales que lo utilizan. Los criterios de NECPAL + 

necesitarían una modificación para incrementar su valor predictivo y así diferenciarse de la pregunta 

sorpresa aislada.  

 

 

4. Una vez identificados los pacientes, se puede aplicar el cuestionario IDC-PAL para valorar la 

complejidad de cada caso y la posible intervención de recursos avanzados de cuidados paliativos, en 

caso de ser necesario.  

 

5. Aunque han desarrollado varias herramientas de identificación de pacientes con necesidades 

paliativas, hace falta realizar más estudios para lograr un instrumento que permita reconocer esa 

situación, de forma precoz, con mayor precisión y especificidad. Sería conveniente integrarlo en la 

valoración del paciente crónico avanzado.
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ANEXOS: 
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“Goals of care assessment tool” (GCAT)        Anexo 1 

 

Una herramienta propuesta para evaluar la meta de la atención (GCAT) 

TRIGGERS COMPLETION OF GCAT Marque la casilla si corresponde:  

1. Conocimiento / Preferencias del paciente: [  ]  

El paciente es consciente de que se está muriendo.  

El paciente expresa deseos de morir.  

Los cuidados paliativos son la opción de preferencia del paciente.  

El documento de voluntades anticipadas manifiesta la preferencia de cuidados paliativos.  

Establecimiento de órdenes de no reanimación por parte del paciente. 

 

2. Conocimiento / Preferencias del sustituto: [  ]  

Es consciente de que el paciente se está muriendo.  

Tiene la sensación de que el paciente morirá pronto.  

Los Cuidados paliativos son la opción de preferencia del sustituto.  

El documento de voluntades anticipadas constata la preferencia de cuidados paliativos.  

Establecimiento de órdenes de no reanimación por parte del sustituto 

 

3. Percepciones del personal: [  ]  

El personal identifica al paciente como moribundo. 

 Plan de atención acordado por el paciente / familia y el personal.  

 

4. Nueva información en el diagnóstico o pronóstico: [  ]  

Diagnóstico de cáncer metastásico o enfermedad terminal. 

 La información pronóstica sugiere una expectativa de vida menor a 6 meses.  

 

5. Cambio en el curso clínico: [  ]  

Descompensación aguda en paciente terminal (pej SDRA, sepsis, shock, cambio significativo en el 

estado mental). 

Necesidad de una terapia de soporte vital (pej ventilación, nutrición artificial e hidratación). 

 

6. Admisión / Transferencia a la UCI: [  ]  

El GCAT debe completarse conjuntamente con la consideración de la traslado o ingreso en la UCI.  

 

7. Síntomas refractarios al final de la vida útil: [  ]  

Dolor no aliviado por dolor, disnea, ansiedad, depresión, delirio o estreñimiento. 
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Evaluación clínica: Debe ser completado por el cuidador principal del paciente [Medicina o enfermería] 

Nombre: ____________________________________________________________________  

Hospital ____________________________________________________________________________  

Fecha de hoy: ______________________ Fecha de ingreso ____________________________  

Planta _____________________ Servicio __________________________________________ 

Asistido por __________________ Diagnóstico: ______________________________________  

Pronóstico: Más de 6 meses [  ]           2 semanas a 6 meses [  ]                Menos de 2 semanas [  ]  

Comentarios __________________________________________________________________  

Capacidad del paciente: Sí [  ] No [  ] Variable [  ] No está claro [  ]  

 

Información:                                                          Sí   No  

Paciente consciente del diagnóstico                  [  ] [  ]  

Paciente consciente del pronóstico                   [  ] [  ]  

Familia / Sustituto consciente del diagnóstico [  ] [  ]  

                                   consciente del pronóstico  [  ] [  ]  

Comentarios _____________________________________________________________________________  

 

Preferencias con respecto a la terapia de soporte vital:  

Orden de no reanimación [  ] Documento de voluntades anticipadas [  ]  

Apoderado de atención médica: [  ]    nombre: _______________________________________    

                                                                    teléfono: ______________________________________ 

 

Testamento en vida: [  ] Resumen del contenido: _____________________________________  

 

Otras preferencias [  ]  

Resumen del contenido: _________________________________________________________  

 

Apoyo familiar:  

¿Tiene el paciente amigos / familia? [  ]  

Familia involucrada [  ]  

Portavoz (s) identificado (s): ___________________________________________________ 
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Preferencias familiares: _______________________________________________________  

Problemas psicosociales y culturales: 

___________________________________________________________________________ 

___________________________________________________________________________ 

Discusión con el paciente / familia: 

___________________________________________________________________________ 

___________________________________________________________________________ 

___________________________________________________________________________  

Síntomas: Sí/No  ¿Tratado? 

1. Dolor [  ] [  ] ______________________ 

 2. Disnea [  ] [  ] _____________________ 

 3. Ansiedad [  ] [  ] ___________________  

4. Depresión [  ] [  ] ___________________  

5. Estreñimiento [  ] [  ] _________________ 

 6. Diarrea [  ] [  ] _______________________  

7. Náuseas / vómitos [  ] [  ] _______________  

8. Disfunción cognitiva [  ] [  ] ______________ 

9. Otro sufrimiento [  ] [  ] _________________  

 

Objetivos de la atención médica:  

Curar [  ] Prolongar la vida [  ] Reestablecer función [  ] Paliar síntomas[  ]  

Comentarios ________________________________________________________________ 

___________________________________________________________________________  

Intervenciones planificadas:  

Consultar con Psiquiatría [  ] Visita de atención pastoral [  ] Consulta con Unidad del dolor [  ] Asistencia social [  

] Servicios de paciente [  ] Consulta de ACU [  ]  

Evaluación y plan: 

_____________________________________________________________________________Asistencia: 

_____________________________________________________________________________  

Fecha:  

 ¿Planificación hablada con el paciente / sustituto? 

_____________________________________________________________________________ 

  



40 
 

Anexo 2 
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Anexo 3  
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Anexo 4 
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Anexo 4: GSF PIG en español 

Los 3 pasos clave de GSF  

Paso I. La pregunta sorpresa 

 

 

 

 

 

 

Paso II. Indicadores generales de deterioro y aumento de las necesidades 

del paciente 

 

 

 

 

Para los pacientes con enfermedad avanzada o condiciones progresivas que limitan la vida, 

¿Se sorprendería si el paciente muriera en el próximo año, meses, semanas, días? La respuesta 

a esta pregunta debe ser intuitiva, agrupando un rango de factores clínicos, sociales y otros que 

dan una imagen completa de deterioro. Si no se sorprendería, ¿qué medidas podrían tomarse 

para mejorar la actual calidad de vida del paciente y estar preparados para un posible 

deterioro? 

• Deterioro físico general, aumentando la dependencia y la necesidad de apoyo. 

• Ingresos hospitalarios no planificados repetidos. 

• Enfermedad avanzada: Inestable, que ocasiona deterioro, carga importante de la 

sintomatología. 

• Presencia de multimorbilidades significativas. 

• Actividad decreciente: disminución del estado funcional (por ej. Puntuación de Barthel) 

autocuidado limitado, en cama o silla 50% del día y dependencia creciente en la mayoría de las 

actividades de la vida diaria. 

• Disminución de la respuesta a los tratamientos (descenso de la reversibilidad). 

• Preferencias del paciente hacia un menor tratamiento activo y más enfocado en la calidad de 

vida. 

• Pérdida de peso progresiva (> 10%) en los últimos seis meses. 

• Acontecimiento agudo (por ej. caída grave, pérdida de un ser querido, traslado a una residencia 

de ancianos…) 

• Albúmina sérica <25g / l. 

• Se considera elegible para el pago DS1500. (ayuda a los pacientes a acceder a ciertos beneficios 

y pueden recibir sus derechos de forma más rápida y sin los requisitos habituales) 
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Paso III. Indicadores clínicos específicos relacionados con 3 trayectorias. 

1. Cáncer 

 

2. Fallo de órgano 

Cáncer: 

• Deterioro general y de la capacidad funcional debido al cáncer metastásico, multimorbilidad o no 

susceptible de tratamiento - si pasa más del 50% del tiempo en cama / acostado, pronóstico estimado en 

meses. 

• Síntomas persistentes a pesar de la óptima oncología paliativa. Existen predictores de pronóstico para el 

cáncer más específicos (por ejemplo, PPS= Palliative Performance Status, para valorar el estado funcional) 

Enfermedad cardiaca 

Al menos dos de los siguientes indicadores: 

• Paciente a quien se le aplica la pregunta sorpresa. 

• Etapa 3 o 4 de NYHA con síntomas continuos a pesar de la terapia óptima para la insuficiencia cardíaca (Disnea 

en reposo o de mínimos esfuerzos). 

• Ingresos repetidos de pacientes con insuficiencia cardíaca: 3 ingresos en 6 meses o un sólo ingreso en paciente 

mayor de 75 años (50% mortalidad 1 año). 

• Síntomas físicos o psicológicos importantes a pesar del tratamiento óptimo.  

• Otras características adicionales:  hiponatremia <135mmol / l, presión arterial alta, deterioro de la función renal, 

anemia, etc. 

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica (EPOC) 

Al menos dos de los siguientes indicadores: 

• Ingresos hospitalarios recurrentes (al menos 3 en el último año debido a la EPOC) 

• MRC grado 4/5: Disnea tras caminar 100 metros en llano 

• Enfermedad catalogada como muy grave (por ej. FEV1 <30%), síntomas persistentes a pesar del tratamiento 

óptimo, no candidatos a cirugía o a rehabilitación pulmonar 

• Cumple criterios de oxigenoterapia continua (PaO2 <55%). 

• Ha requerido estancia en UCI o ventilación mecánica no invasiva durante el ingreso hospitalario. 

• Otros factores, por ejemplo, insuficiencia cardíaca derecha, anorexia, caquexia, esteroides> 6 semanas en los 6 

meses previos, requerimiento de medicación paliativa para la disnea y continúe fumando. 
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Enfermedad renal 

Etapa 4 o 5 Enfermedad renal crónica (ERC) cuya condición se está deteriorando con al menos dos de los 

siguientes indicadores: 

• Paciente a quien se le aplica la pregunta sorpresa. 

• Ingresos repetidos no planificados (más de 3 / año). 

• Pacientes con baja tolerancia a la diálisis con cambio de modalidad. 

• Los pacientes que eligen la opción 'sin diálisis' (conservador), retiro de diálisis o no opten por la diálisis si 

el trasplante ha fallado. 

• Síntomas físicos o psicológicos de difícil control que no han respondido a tratamientos específicos. 

• Insuficiencia renal sintomática en pacientes que han optado por no dializar: náuseas 

y vómitos, anorexia, prurito, disminución del estado funcional, sobrecarga de líquido intratable 

Enfermedad del hígado 

Carcinoma hepatocelular 

Trasplante de hígado contraindicado. 

Cirrosis avanzada con complicaciones que incluyen: 

• Ascitis refractaria 

• Encefalopatía 

• Otros factores adversos que incluyen desnutrición, comorbilidades severas o síndrome hepatorrenal. 

• Hemorragias por infecciones, INR elevado, hiponatremia, a no ser que sea un candidato para trasplante 

de hígado o susceptible de tratamiento de condición subyacente. 
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Enfermedades neurológicas generales 

• Deterioro progresivo en la función física y/o cognitiva a pesar del tratamiento adecuado.  

• Síntomas que son complejos y demasiado difíciles de controlar. 

• Problemas de deglución (disfagia) que conducen a neumonía recurrente por aspiración, sepsis, disnea o 

insuficiencia respiratoria. 

• Problemas del habla: dificultad creciente en la comunicación y disfasia progresiva. 

Enfermedad de Parkinson 

• Tratamiento farmacológico 

menos efectivo o cada vez más 

complejo  

• Independencia reducida, 

necesita ayuda en ABVD.  

• Menor control de la 

enfermedad con un aumento de 

los períodos “off” 

• Discinesias, problemas de 

movilidad y caídas. 

• Sintomatología psiquiátrica 

(depresión, ansiedad, 

alucinaciones, psicosis). 

• Patrón similar a la fragilidad 

(ver más abajo). 

Enfermedad de la motoneurona 

• Marcado deterioro del estado físico. 

• Primer episodio de neumonía por 

aspiración 

• Aumento de las dificultades cognitivas. 

• Pérdida de peso. 

• Síntomas complejos significativos y 

complicaciones médicas. 

• Baja capacidad vital (por debajo del 70% 

de la espirometría prevista), o inicio de la 

VNI. 

• Problemas de movilidad y caídas. 

• Dificultades en la comunicación. 

Esclerosis múltiple 

• Síntomas complejos significativos y complicaciones médicas. 

• Disfagia + mal estado nutricional. 

• Dificultades de comunicación, (por ej. disartria + fatiga). 

• Deterioro cognitivo, especialmente el inicio de la demencia. 
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2. Fragilidad, demencia, multimorbilidad. 

 

 

  

Fragilidad 

Para las personas mayores con complejidad y múltiples comorbilidades, la pregunta sorpresa debe 

combinarse con un nivel de indicadores, por ejemplo, a través de la Evaluación Geriátrica Integral (CGA). 

• Múltiples morbilidades. 

• Deterioro en la puntuación de estatus general 

• Debilidad, pérdida de peso importante. 

• Velocidad de marcha lenta: tarda más de 5 segundos en caminar 4 m. 

• TUGT (Timed up and go test): es hora de levantarse de la silla, caminar 3 m, girar y caminar hacia atrás. 
Entre 11 -20 segundos: Límites normales para personas mayores y discapacitados frágiles. Más de 20 
segundos: Persona necesita ayuda. Más de 30 segundos: Posible caída. 

• PRISMA - al menos 3 de las siguientes: Edad mayor de 85, Hombre, ¿Algún problema de salud que limite la 

actividad? ¿Necesita a alguien para ayudarle de manera regular? ¿Tiene problemas de salud que requieran 

quedarse en casa? En caso de necesidad, ¿puede contar con alguien cercano a Ud.? ¿Usa regularmente un 

bastón, un andador o una silla de ruedas para moverse? 

Demencia 

Identificación de demencia en etapa moderada / grave mediante una herramienta de estadificación 

validada. Por ejemplo, la evaluación por etapa funcional tiene una utilidad para identificar el último año de 

vida en la demencia. Los “triggers” a considerar que indican que alguien está en una fase avanzada son: 

• Incapacidad para caminar sin ayuda y 

• Incontinencia urinaria y fecal, y 

• No hay una conversación coherente y  

• No puede realizar las ABVD 

• Puntuación de Barthel> 3 

Más cualquiera de los siguientes: pérdida de peso, infección del tracto urinario, úlceras por presión severa 

(fases tres o cuatro), Fiebre recurrente, Ingesta oral reducida, Neumonía por aspiración 

Las discusiones sobre la planificación anticipada de la atención deben iniciarse de manera precoz en el 

momento del diagnóstico. 
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Ictus 

• Uso de escalas validadas como la NIHSS (National Institutes of Healt Stroke Scale). 

• Persistente vegetativo, estado de mínima conciencia o parálisis densa. 

• Complicaciones médicas o no mejoría tras 3 meses del comienzo. 

• Deterioro cognitivo / Demencia post-ictus. 

• Otros factores (por ej. la vejez, el hombre, la enfermedad cardíaca, el subtipo de accidente cerebrovascular, 
hiperglucemia, demencia, insuficiencia renal) 
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Anexo 7 
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Anexo 8                                                        Your initials:                                                        Date completed: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
PHYSICAL SYMPTOMS Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not at 

all 

A little 

bit 

Quite 

a bit 

Very 

much 

2. Pain? 0 1 2 3 

3. Loss of memory? 0 1 2 3 

4. Headache? 0 1 2 3 

5. Dry Mouth? 0 1 2 3 

6. Sore mouth? 0 1 2 3 

7. Shortness of breath? 0 1 2 3 

8. Cough? 0 1 2 3 

9. Feeling sick (nausea)? 0 1 2 3 

10. Being sick (vomiting)? 0 1 2 3 

11. Bowel problems (e.g. constipation, 

diarrhoea, incontinence)? 

0 1 2 3 

12. Bladder problems (urinary incontinence)? 0 1 2 3 

13. Feeling weak? 0 1 2 3 

14. Feeling tired? 0 1 2 3 

15. Problems sleeping at night? 0 1 2 3 

16. Feeling sleepy during the day? 0 1 2 3 

COMMUNICATION AND INFORMATION ISSUES 

1. 
Have you been able to talk to any of the following 
people about your condition? 

Yes 
 

No 

 
a. Your doctor 

 

 
 

 

  

 b. Community Nurse  
 

 

  

 c. Hospital nurse 
 
 

 

  

 
d. Religious advisor 

 
 

 

  

 e. Social worker 
 
 

 

  

 f. Family  
 

 

  

 
g. Other people (please state): 
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PHYSICAL SYMPTOMS continued Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not at all A little 

bit 

Quite a 

bit 

Very 

much 

17. Loss of appetite? 0 1 2 3 

18. Changes in your weight? 0 1 2 3 

19. Problems with swallowing? 0 1 2 3 

20. Being concerned about changes in your 

appearance? 

0 1 2 3 

21. Feeling restless and agitated? 0 1 2 3 

22. Feeling that your symptoms are not 

controlled? 

0 1 2 3 

 

 

PSYCHOLOGICAL ISSUES Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not at 

all 

A little 

bit 

Quite a 

bit 

Very 

much 

23. Feeling anxious? 0 1 2 3 

24. Feeling as if you are in a low mood? 0 1 2 3 

25. Feeling confused? 0 1 2 3 

26. Feeling as if you are unable to concentrate? 0 1 2 3 

27. Feeling lonely? 0 1 2 3 

28. Feeling that everything is an effort? 0 1 2 3 

29. Feeling life is not worth living? 0 1 2 3 

30. Thoughts about ending it all? 0 1 2 3 

 

31. 

The effect of your condition on your sex life??  

0 

 

1 

 

2 

 

3 
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RELIGIOUS AND SPIRITUAL ISSUES Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not at 

all 

A little 

bit 

Quite 

a bit 

Very much 

32. Worrying thoughts about death or dying? 0 1 2 3 

33. Religious or spiritual needs not being met? 0 1 2 3 

INDEPENDENCE AND ACTIVITY Please circle one answer per 

line 

In the past month, have you been distressed or bothered by: Not at 

all 

A 

little 

bit 

Quite 

a bit 

Very 

much 

34. Losing your independence? 0 1 2 3 

 

35. 

Changes in your ability to carry out 

your usual daily activities such as 

washing, bathing or going to the 

toilet? 

 

0 

 

1 

 

2 

 

3 

 

36. 

Changes in your ability to carry out 

your usual household tasks such as 

cooking for yourself or cleaning the 

house? 

 

0 

 

1 

 

2 

 

3 

FAMILY AND SOCIAL ISSUES Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not 

at all 

A 

little 

bit 

Quit

e a 

bit 

Very much 

 

37. 

Feeling that people do not 

understand what you want? 

 

0 

 

1 

 

2 

 

3 

38. Worrying about the effect that your 

illness is having on your family or 

other people? 

0 1 2 3 
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39. Lack of support from your family or 

other people? 

0 1 2 3 

40. Needing more help than your family 

or other people could give? 

0 1 2 3 

TREATMENT ISSUES Please circle one answer per line 

In the past month, have you been distressed or 

bothered by: 

Not at all A little 

bit 

Quite a 

bit 

Very 

much 

41. Side effects from your treatment? 0 1 2 3 

42. Worrying about long term effects of your 

treatment? 

0 1 2 3 

PERSONAL ISSUES 

   Yes  No  

43. Do you need any help with your personal affairs?     

44. Would you like to talk to another professional about your 

condition or treatment? 

    

45. Would you like any more information about the following? Yes  No  

 a. Your condition     

b. Your care     

c. Your treatment     

d. Other types of support     

e. Financial issues     

f. Other people (please 

state): 
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Anexo 9 
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Índice de complejidad paliativa PALCOM.2. 

Factor 

Factor corrección 

No Si 

≥ 5 síntomas NRS ≥4 0 1.16 

Edmonton II 0 1.03 

Índex de Barthel 
 

X -0.01 

Dilema ético 0 0.42 

Riesgo socio -familiar 0 1.13 

Suma  ∑ de la puntuación 

Probabilidad de alta complejidad 

 

Resultado de 

probabilidad de alta 

complejidad en % 

 

Anexo 10 
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