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RESUMEN  

 

Introducción 

Los cuidados paliativos (CP) tienen el objetivo de mejorar la calidad de vida de los 

pacientes con enfermedad avanzada y de su familia a través de la prevención y el alivio 

del sufrimiento de origen multifactorial. Este objetivo de cuidado proporciona una 

atención integral basada en las necesidades de los pacientes. La evaluación 

multidimensional de necesidades durante el primer encuentro con el paciente 

derivado a CP permite expresar y explorar todas sus necesidades, lo que favorecerá un 

encuentro significativo con el equipo de CP. Además, la evaluación de esas necesidades 

permitirá  identificar aquellas más apremiantes para el paciente-familia y, de este 

modo, elaborar un plan de cuidados personalizado. Por el contrario, ignorar o 

desatender necesidades de los pacientes se relaciona con una menor calidad de vida 

en estos.  En otro contexto, se ha evidenciado que la evaluación sistemática y 

multidimensional, en este caso de los pacientes geriátricos frágiles, ha resultado en 

una mejora de su calidad de vida.  

Hasta el momento, no existe una guía basada en la evidencia para la evaluación 

sistemática y multidimensional de necesidades en el primer encuentro de CP. 

 

Objetivos 

El presente trabajo tiene tres objetivos: 1) identificar qué necesidades se exploran en 

la evaluación de necesidades en CP; 2) comprender la evaluación de necesidades en el 

primer encuentro desde la perspectiva del  paciente, la familia y el profesional de CP; 

y 3) consensuar una evaluación multidimensional  de necesidades en el primer 

encuentro con el equipo de CP.  

 

Metodología 

La presente tesis se presenta en modalidad de compendio de publicaciones. El trabajo 

ha dado lugar a tres artículos que dan respuesta a los objetivos planteados. En primer 

lugar, se ha llevado a cabo una revisión sistemática integrativa de la literatura sobre 
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los métodos de evaluación de necesidades en el primer encuentro de CP y su 

contenido. En segundo lugar, se realizó un estudio cualitativo descriptivo con 

entrevistas semiestructuradas con 20 pacientes con cáncer, 20 familiares y 20 

profesionales de CP para explorar sus expectativas en relación a la evaluación de 

necesidades en el primer encuentro. Por último, se ha llevado a cabo un trabajo de 

consenso mediante un grupo nominal y técnica Delphi para el desarrollo de una guía 

de evaluación de necesidades en el primer encuentro de CP (denominada 

Multidimensional Assessment in Palliative care [MAP]). 

 

Resultados 

El resultado de todo este proceso, aporta una guía de entrevista clínica 

semiestructurada de evaluación multidimensional de necesidades (MAP) basada en la 

evidencia. Esta describe 47 necesidades en relación a seis áreas de evaluación a 

considerar en el primer encuentro de CP -antecedentes y patología, sintomatología 

física, estado funcional y cognitivo, estado emocional, apoyo social,  y dimensión 

espiritual y existencial-. El consenso de las necesidades psicoemocionales y espirituales 

a explorar en el primer encuentro fue el más difícil de alcanzar. Los profesionales se 

mostraron reticentes a explorar estos aspectos en un primer encuentro, 

aparentemente, para evitar un posible daño  emocional o mayor sufrimiento al 

paciente. Además, MAP se enmarca dentro de un modelo de atención para que el 

primer encuentro sea considerado significativo en el que se resalta el valor de la 

evaluación de necesidades y la importancia de generar un vínculo terapéutico con el 

paciente-familia, así como una oportunidad para comprender el alcance de los CP.  

 

Conclusiones 

Este trabajo aporta, por primera vez, el desarrollo del proceso para establecer el 

conjunto de necesidades a considerar en la evaluación de necesidades en el primer 

encuentro de CP. El resultado se presenta como una guía de entrevista clínica basada 

en la evidencia, para la evaluación de necesidades de forma sistemática y flexible. Esta 

evaluación de necesidades debe facilitar la comprensión de las necesidades del 
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paciente a la vez que facilita la generación un vínculo terapéutico, y podría contribuir 

a un mayor reconocimiento de la profesión de CP.  
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ABSTRACT 

 

Introduction 

Palliative care (PC) aims to improve the quality of life of patients with advanced disease 

and their families through the prevention and alleviation of suffering from a 

multifactorial origin. This goal of care provides comprehensive care based on patients' 

needs. The multidimensional assessment of needs during the initial encounter with the 

patient referred to PC allows to express and explore all their needs, which will favor a 

meaningful encounter with the PC team. Likewise, the assessment of these needs will 

allow to identify those most pressing for the patient-family and, in this way, elaborate a 

personalized care plan. On the contrary, ignoring or neglecting patients' needs is related 

with lower quality of life for the patient. In another context, it has been shown that the 

systematic and multidimensional assessment, in this case of frail geriatric patients, has 

resulted in an improvement in their quality of life. 

So far, there is no evidence-based guide for the systematic and multidimensional 

assessment of needs in the initial encounter in PC.  

 

Objectives 

The present work has three objectives: 1) to identify what needs are explored in the 

needs assessment in PC; 2) to understand the needs assessment in the initial encounter  

from the perspective of the patient, family and PC professional; and 3) to provide a 

consensus-based multidimensional needs assessment in the initial encounter with the 

PC team. 

 

Methodology 

This thesis is presented in the form of compendium of publications. The work has 

resulted in three articles that respond to the objectives. Firstly, an integrative systematic 

review of the literature on the methods of needs assessment in the initial encounter in 

PC and its content was conducted. Secondly, a descriptive qualitative study was carried 

out with semi-structured interviews with 20 cancer patients, 20 family members and 20 
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PC professionals to explore their expectations regarding the needs assessment at the 

initial encounter. Finally, consensus work has been carried out through a nominal group 

and Delphi technique for the development of a guide for the  needs assessment in the 

initial encounter in PC (called Multidimensional Assessment in Palliative care [MAP]). 

 

Results 

The result of this whole process provides an  evidence-based semi-structured clinical 

interview guide for the multidimensional assessment of needs in PC (MAP). It describes 

47 needs in relation to six areas of evaluation to be considered in the initial encounter - 

clinical history and medical conditions, physical symptoms, functional and cognitive 

status, emotional state, social support, and spiritual and existential concerns-. The 

consensus of the psycho-emotional and spiritual needs to be explored in the initial 

encounter was the most difficult to reach. The professionals were reluctant to explore 

these aspects in a first encounter, apparently, to avoid possible emotional damage or 

further suffering to the patient. In addition, MAP is framed within a care model so that 

the initial encounter is considered meaningful in which the value of the assessment of 

needs and the importance of building a therapeutic bond with the patient-family are 

highlighted, as well as an opportunity to understand the scope of PC. 

 

Conclusions 

This work contributes, for the first time, to the development of the process to establish 

the set of needs to be considered in the assessment of need in the initial encounter in 

PC. The result is presented as an evidence-based clinical interview guide for systematic 

and flexible needs assessment. This needs assessment should facilitate the 

understanding of patient's needs while facilitating building a therapeutic bond, and it 

could contribute to greater recognition of the PC profession. 
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RESUM  

 

Introducció 

Les cures pal·liatives (CP) tenen l'objectiu de millorar la qualitat de vida dels pacients 

amb malaltia avançada i de la seva família a través de la prevenció i l'alleujament del 

patiment d'origen multifactorial. Aquest objectiu de cura proporciona una atenció 

integral basada en les necessitats dels pacients. L'avaluació multidimensional de 

necessitats durant la primera trobada amb el pacient derivat a CP permet expressar i 

explorar totes les seves necessitats, la qual cosa afavorirà una trobada significativa amb 

l'equip de CP. A més, l'avaluació d'aquestes necessitats permetrà identificar aquelles 

més urgents per al pacient-família i, d'aquesta manera, elaborar un pla de cures 

personalitzat. Per contra, ignorar o desatendre necessitats dels pacients es relaciona 

amb una menor qualitat de vida en aquests. En un altre context, s'ha evidenciat que 

l'avaluació sistemàtica i multidimensional, en aquest cas dels pacients geriàtrics fràgils, 

ha resultat en una millora de la seva qualitat de vida.  

Fins al moment, no existeix una guia basada en l'evidència per a l'avaluació sistemàtica 

i multidimensional de necessitats en la primera trobada de CP. 

 

Objectius 

El present treball té tres objectius: 1) identificar quines necessitats s'exploren en 

l'avaluació de necessitats en CP; 2) comprendre l'avaluació de necessitats en la primera 

trobada des de la perspectiva del pacient, la família i el professional de CP; i 3) 

consensuar una avaluació multidimensional de necessitats en la primera trobada amb 

l'equip de CP.  

 

Metodologia 

La present tesi es presenta en modalitat de compendi de publicacions. El treball ha donat 

lloc a tres articles que donen resposta als objectius plantejats. En primer lloc, s'ha dut a 

terme una revisió sistemàtica integrativa de la literatura sobre els mètodes d'avaluació 

de necessitats en la primera trobada de CP i el seu contingut. En segon lloc, es va realitzar 
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un estudi qualitatiu descriptiu amb entrevistes semiestructurades amb 20 pacients amb 

càncer, 20 familiars i 20 professionals de CP per a explorar les seves expectatives amb 

relació a l'avaluació de necessitats en la primera trobada. Finalment, s'ha dut a terme 

un treball de consens mitjançant un grup nominal i tècnica Delphi per al 

desenvolupament d'una guia d'avaluació de necessitats en la primera trobada de CP 

(anomenada Multidimensional Assessment in Palliative care [MAP]). 

 

Resultats 

El resultat de tot aquest procés, aporta una guia d'entrevista clínica semiestructurada 

d'avaluació multidimensional de necessitats (MAP) basada en l'evidència. Aquesta 

descriu 47 necessitats amb relació a sis àrees d'avaluació a considerar en la primera 

trobada de CP -antecedents i patologia, simptomatologia física, estat funcional i 

cognitiu, estat emocional, suport social, i dimensió espiritual i existencial-. El consens de 

les necessitats psicoemocionals i espirituals a explorar en la primera trobada va ser el 

més difícil d'aconseguir. Els professionals es van mostrar reticents a explorar aquests 

aspectes en una primera trobada, aparentment, per a evitar un possible mal emocional 

o un major patiment al pacient. A més, MAP s'emmarca dins d'un model d'atenció 

perquè la primera trobada sigui considerada significativa en el qual es ressalta el valor 

de l'avaluació de necessitats i la importància de generar un vincle terapèutic amb el 

pacient-família, així com una oportunitat per a comprendre l'abast dels CP.  

 

Conclusions 

Aquest treball aporta, per primera vegada, el desenvolupament del procés per a establir 

el conjunt de necessitats a considerar en l'avaluació de necessitats en la primera trobada 

de CP. El resultat es presenta com una guia d'entrevista clínica basada en l'evidència, 

per a l'avaluació de necessitats de manera sistemàtica i flexible. Aquesta avaluació de 

necessitats ha de facilitar la comprensió de les necessitats del pacient alhora que facilita 

la generació un vincle terapèutic, i podria contribuir a un major reconeixement de la 

professió de CP. 
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SECPAL: Sociedad Española de Cuidados Paliativos 

SQ: Surprise Question  

UCI: Unidad de Cuidados Intensivos 

VGI: Valoración Geriátrica Integral 
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1. INTRODUCCIÓN 

 

Uno de los problemas más relevantes con los que se enfrenta hoy nuestro sistema 

sanitario es la atención de las personas con enfermedades crónicas avanzadas. A nivel 

mundial la esperanza de vida ha aumentado considerablemente y, en consecuencia, la 

población está envejeciendo cada vez más. En el año 2000 la esperanza de vida mundial 

era de 66.8 años y en España de 79.34 años. Actualmente, según datos de la 

Organización Mundial de la Salud (OMS), la esperanza de vida se sitúa en los 73.4 años 

a nivel mundial y en los 82.2 años en España, lo que supone uno de los países con mayor 

esperanza de vida junto a Japón (1) . Este aumento de la esperanza de vida de más de 6 

años conlleva una mayor prevalencia de enfermedades crónicas y avanzadas. Las 

enfermedades crónicas avanzadas según la OMS(2), se definen como aquellas 

enfermedades de larga duración, lenta progresión y no transmisibles; estas 

enfermedades son la principal causa de mortalidad en el mundo. A día de hoy, los 

enormes avances sanitarios han convertido estas enfermedades que amenazan la vida 

en enfermedades crónicas. Esto conlleva que aquellas personas con enfermedad 

avanzada vivan más tiempo con los síntomas y los efectos secundarios de la propia 

enfermedad y/o su tratamiento.  

 

  Entre dichas enfermedades, de acuerdo con la OMS, el cáncer es una de las 

enfermedades más paradigmáticas. Según la International Agency for Research on 

Cancer (IARC), en 2020 se diagnosticaron aproximadamente 18,1 millones de casos 

nuevos de cáncer en el mundo , y se prevé que puede aumentar hasta  27 millones en 

2040(3). En España, se estima que en 2022 se diagnosticaron un total de 280.100 casos 

(3). Pese a los numerosos avances en relación a la detección, tratamiento y 

supervivencia de algunos tipos de cáncer, el cáncer sigue siendo una enfermedad 

potencialmente terminal, con alrededor de 9.9 millones de fallecimientos en el mundo 

y de 113.584 en España en 2020(3). Además de su potencial mortalidad, las 

enfermedades avanzadas conllevan importantes cambios en la vida de la persona 

enferma, suponen una fuente potencial de malestar emocional relacionado con 
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afectación de diversas dimensiones de la persona (física, emocional, social y espiritual) 

y disminuyen la calidad de vida de los pacientes y sus familias.  

 

El modelo de Cuidados Paliativos (CP) tiene como objetivo mejorar la calidad de 

vida del paciente con enfermedad avanzada y su familia; la atención paliativa se centra 

en la prevención y en el alivio del sufrimiento de las personas en todas sus dimensiones 

-física, psicológica, social y espiritual- (4). A través de la detección de las necesidades, la 

atención paliativa se centra en trazar un plan terapéutico para tratar y abordar de 

manera holística las necesidades del paciente-familia a lo largo y en cualquier etapa de 

la enfermedad. Tradicionalmente los CP se asocian con la atención al final de vida, sin 

embargo, actualmente presentan una visión más amplia de su atención y ofrecen 

cuidados tanto a pacientes con enfermedad avanzada con pronóstico limitado de vida, 

como a aquellos que se encuentran en etapas tempranas de su enfermedad. De esta 

manera se integra la atención paliativa con el tratamiento activo propio de la 

enfermedad con el objetivo de mejorar su calidad de vida(5,6). Algunos estudios 

muestran que la integración de la atención paliativa con el tratamiento activo resulta en 

un mejor control de síntomas, mejor estado de ánimo, mejor calidad de vida, mayor 

supervivencia, e incluso una mayor probabilidad de fallecer en el domicilio(6,7). 

 

El EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019(8), estima que alrededor de 4.4 

millones de personas que murieron en 2014 presentaron sufrimiento y 

consecuentemente, necesidad de atención por parte de CP. Este trabajo destaca las 

enfermedades cardiovasculares, cerebrovasculares, y el cáncer entre las enfermedades 

que requirieron mayor necesidad de atención paliativa en 2014(8).Con el objetivo de 

proporcionar a los pacientes y sus familiares la mejor atención paliativa, los equipos de 

CP deben detectar las necesidades más apremiantes a través de un enfoque holístico en 

la evaluación clínica del paciente desde el primer encuentro, de modo que se pueda 

trazar el plan terapéutico adecuado para abordarlas lo antes posible. En este sentido, la 

evaluación de necesidades en el primer, o primeros encuentros con el equipo de CP 
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proporciona la base del plan de cuidados para abordar aquellas necesidades que pueden 

aliviar e incluso prevenir un mayor sufrimiento.  
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2. APROXIMACIÓN TEÓRICA AL FENÓMENO DE ESTUDIO 

 

2.1. Breve historia de los cuidados paliativos  

 

La palabra “paliativos” hace referencia a algún determinado tratamiento o remedio que 

tiene como finalidad mitigar, suavizar o atenuar el dolor de un enfermo (9), sin embargo, 

se centra únicamente en el dolor. El origen etimológico de la palabra “paliativos” 

proviene del latin pallium que significa "manto" o "abrigo". En la Edad Media, los monjes 

usaban una prenda llamada pallium para cubrir a los enfermos y protegerlos del frío. 

Con el tiempo, este término fue adoptado por los médicos para referirse a las medidas 

que se toman para aliviar el dolor y el sufrimiento de los pacientes con enfermedades 

crónicas o en fase avanzada (10). Hasta finales del s. XIX, la medicina se centraba en el 

manejo sintomático y el alivio del sufrimiento desde una visión holística. Sin embargo, 

debido a los avances en el campo de la medicina, en relación a la investigación de las 

causas y curas de las enfermedades, estos cuidados se centraron en ofrecer un 

tratamiento específico en función de la etiología y fisiopatología de la enfermedad (11).  

 

Los CP tienen sus raíces en la tradición occidental (siglos IV y V aC), donde 

Hipócrates expuso la importancia de brindar atención integral a los pacientes, tanto en 

términos físicos, como emocionales y espirituales. Sin embargo, Hipócrates no 

recomendaba tratar a los enfermos incurables; ya que se consideraba a las 

enfermedades incurables castigos divinos. De alguna manera  si los médicos de la época 

trataban las enfermedades incurables, se consideraba un desafío a los dioses (12). Este 

hecho queda reflejado en el libro hipocrático Sobre el arte (13):  

La medicina tiene por objeto librar a los enfermos de sus dolencias, aliviar 

los accesos graves de las enfermedades, y abstenerse de tratar a aquellos que ya 

están dominados por la enfermedad, puesto que en tal caso se sabe que el arte 

no es capaz de nada.  
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En la Roma Cristiana del s. IV aparecieron lugares destinados al refugio de 

peregrinos y al cuidado de enfermos y moribundos. La matrona Fabiola, discípula de San 

Jerónimo,  fundó en el año 380 d.C el primer hospital destinado al hospedaje y cuidado 

de peregrinos que llegaban a Ostia (Roma) procedentes de África y Asia. En la Edad 

Media los hospicios fueron lugares de acogida de peregrinos a los que se acudía en busca 

de comida y alojamiento donde prevalecía una finalidad caritativa y no curativa(14). 

Estos se encontraban en rutas más transitadas como el Camino de Santiago en España; 

atendían a viajeros, pobres y peregrinos. En el s. VI los Caballeros Hospitalarios fue una 

de las instituciones encargadas de los hospicios medievales en Europa. Posteriormente, 

estos hospicios fueron designados para el cuidado de enfermos y moribundos (11).  

 

El término “Hospice” fue primero utilizado en la Edad Media por San Bernardo. 

Este término proviene de la raíz latina hospes que significa huésped. Asimismo, 

hospitium hace referencia al sentimiento cálido que existe entre anfitrión e invitado y al 

lugar donde tal interacción tiene lugar (11).  El término hospitium fue posteriormente 

utilizado para referirse a aquellos lugares donde se experimentaba esa sensación “de 

sentimiento cálido”; y finalmente  derivó en el término “hospicio”. En la Edad Media 

eran las órdenes religiosas las que se encargaban del cuidado de los enfermos y 

moribundos y, a menudo, brindaban cuidados paliativos. En el s. XVII, San Vicente de 

Paul fundó dos congregaciones religiosas: los sacerdotes de la Misión o Lazaristas y las 

Hermanas de la Caridad. San Vicente promovió la aparición de diversos Hospice en 

Francia para la atención de los pobres y enfermos. Los protestantes siguieron su ejemplo 

y Teodor Fliedner, pastor protestante, junto a su esposa Frederika Munster fundaron las 

Diaconisas de Kaiserwerth, una sociedad de enfermeras visitadoras y el primer hospice 

protestante en Kaiserwerth, Prusia (15). Sin embargo, los hospicios fueron cerrados 

durante la Reforma (s.XVI) (12).  

 

En 1842 Mme Jeanne Garnier constituyó la Asociación de Mujeres del Calvario 

que fundó los llamados Hospicios o Calvarios, por lo que se volvió a utilizar el término. 

No obstante, en ese momento, fue vinculado al cuidado de moribundos. En 1971 en 
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París se fundó la Maison Medicale Jeanne Garnier, un hospicio destinado a ofrecer 

cuidados a personas con cáncer avanzado. Asimismo, en 1899 Anne Blunt Storrd fundó 

el Calvary Hospital en Nueva York bajo la inspiración de la labor de Mme Jeanne Garnier. 

Actualmente, ambas instituciones continúan ofreciendo estos cuidados. A finales del s. 

XIX aparecieron los Hospices británicos dedicados a la atención de los pacientes 

moribundos; en 1879 apareció el Our Lady’s Hospice en Dublín (Irlanda), y en 1905 el St 

Joseph’s Hospice en Londres (Inglaterra), los dos fundados por parte de las Hermanas de 

la Caridad de Irlanda(16). La Madre Mary Aikenead, fundadora de las Hermanas de la 

Caridad de Irlanda refirió que los hospices eran lugares de acogida a los nuevos 

“peregrinos”, los moribundos que van de esta vida a la eterna. Tras la aparición del St 

Joseph's Hospice en Londres, unos años después, aparecieron otras casas protestantes 

para atender a tuberculosos y enfermos de cáncer; entre ellos, el St. Luke’s Home for the 

Dying Poor en Londres(11).  

 

En 1967 Cicely Saunders fundó el St Christopher's Hospice en Londres, originando 

el conocido movimiento Hospice. Cicely Saunders fue la primera especialista en el 

manejo de síntomas de los pacientes moribundos (11). Estos cuidados surgieron como 

alternativa a una medicalización del final de vida en aquellos pacientes que se 

encontraban en fase avanzada de su enfermedad. Saunders se considera la fundadora 

del movimiento Hospice; este abordaje centra su atención en la visión holística del 

cuidado a las personas que se encuentran al final de la vida, con el objetivo de mejorar 

su bienestar y calidad de vida. El St Christopher 's Hospice se centró en el cuidado clínico, 

la docencia y la investigación. Saunders publicó una compilación “Cuidados de la 

enfermedad maligna terminal” que recoge la experiencia del St Christopher‘s Hospice 

(17). Saunders se formó entre 1958 y 1965 en el St Joseph 's Hospice de Londres, uno de 

los Hospice fundados por las Hermanas de la Caridad de Irlanda. Tras su formación 

trabajó como enfermera voluntaria en el St. Luke’s Home for the Dying Poor. Allí se dió 

cuenta de que los pacientes necesitaban ser tratados cada cuatro horas con analgesicos 

opioides, por lo que decidió explorar sus necesidades. Saunders subrayó la atención 

total, activa y continuada a los pacientes y sus familias, y se centró en la mejora de la 
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calidad vida y el abordaje de las necesidades y no exclusivamente en el hecho de morir. 

Un aspecto que también subrayó fue la importancia de continuar con el cuidado a la 

familia después del fallecimiento. Asimismo, en 1969 impulsó la atención domiciliaria y 

ambulatoria dependientes de la institución. Además, Saunders acuñó el concepto de 

“dolor total” con el que se refiere al dolor tanto de origen físico como espiritual, 

emocional, psicológico y social.  Fue en Estados Unidos (EE.UU.) donde Saunders 

pronunció las palabras “Usted importa por lo que usted es. Usted importa hasta el último 

momento de su vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no sólo para que 

muera de manera pacífica, sino también para que, mientras viva, lo haga con dignidad” 

(18,19). Estas palabras siguen constituyendo hoy en día la esencia de los CP. 

En 1969 Elisabeth Kübler-Ross publicó el libro On Death and Dying y describió las 

cinco etapas del duelo: negación, ira, negociación, depresión y aceptación. Kübler-Ross 

estudió Medicina y Psiquiatría y se centró en el estudio del morir y de los cuidados del 

final de vida. Este interés surgió cuando trabajó de voluntaria en la liberación del campo 

de concentración de Meidaneck en Polonia(20).  

En 1974 Florence Wald, decana de la escuela de enfermería de la Universidad de 

Yale fundó el primer hospice en EE.UU. en Bradford, Connecticut, llamado Connecticut 

Hospice y destinado a la atención de enfermos moribundos. Ese mismo año tuvo lugar 

la transición del término Hospice a Palliative Care de la mano de Belfour Mount, 

fundador del Palliative Care Unit en el Royal Victoria Hospital de Montreal en Canadá, 

tras su visita al St Christopher 's Hospice en 1973 dado su interés en mejorar la atención 

al final de la vida(21). Esto supuso una transición a un concepto más amplio de la 

atención a los pacientes con enfermedades avanzadas. Además, así evitó la connotación 

negativa que ya entonces conllevaba la palabra Hospice. Clark (22,23) refiere que este 

cambio del término Hospice al de Palliative Care se debió precisamente, a las 

connotaciones negativas asociadas al término Hospice. Además, las visitas realizadas por 

Saunders a EE.UU. y Canadá comportaron el desarrollo de equipos de CP en 

Norteamérica(12).  
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El movimiento Hospice y en concreto, este nuevo enfoque de atención total y 

continuada, se expandió rápidamente con la aparición de la Palliative Care Unit en el 

Royal Victoria Hospital de Montreal (24) y con el primer equipo de soporte hospitalario 

(Symptom Control Team) en el St Luke’s Hospital de Nueva York en 1975(25). Cabe 

destacar que pese a la rápida expansión en el mundo anglosajón no fue hasta iniciada la 

década de los 70 que los CP se desarrollaron en el resto de Europa. En 1980 la OMS 

incorporó oficialmente el concepto Cuidados Paliativos pero no es hasta 1990 que 

reconoció los CP como una especialidad dedicada al alivio del sufrimiento y a la mejora 

de la calidad de vida de los pacientes con enfermedad que amenaza la vida(16). Además, 

ese mismo año la OMS definió por primera vez los CP como el cuidado total activo de los 

pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo en el que el control del 

dolor, de los síntomas y de los problemas psicológicos, sociales y espirituales es 

primordial (26). En 1987 se establecieron los CP como una especialidad en el Reino 

Unido (11).  

 

En España, la primera unidad de CP se estableció en 1982 en el Hospital Marqués 

de Valdecilla en Santander pero no alcanzó su reconocimiento oficial hasta 1987. Tras el 

reconocimiento de esta unidad se estableció otra unidad en el Hospital Santa Creu de 

Vic en Cataluña (16). Cabe destacar el papel clave que ha tenido Cataluña en el 

desarrollo de los CP; fue designada en 1990 por su experiencia como WHO Demostration 

Project de implementación de CP (27).  Se trató del primer programa formal de CP que 

se integró en el sistema sanitario a través de la implementación de servicios 

especializados de CP, acceso a la medicación esencial y formación de profesionales en 

CP (28). Tras 15 años de su implementación se observó una alta cobertura de pacientes 

con cáncer (29).  No obstante, aunque Cataluña ha tenido un rol esencial en el desarrollo 

de los CP, España no se encuentra entre los 18 países que disponen de la especialidad 

de CP (8).  

 

 

 



APROXIMACIÓN TEÓRICA AL FENÓMENO DE ESTUDIO 
 

 
38 
 

2.2. La situación actual de los cuidados paliativos en España y Europa 

 

La OMS desde 1990 recomienda que los CP sean una parte integral de los sistemas de 

atención médica en todo el mundo, y que se incorporen estos cuidados en el Programa 

de Atención de Cáncer (11). La estrategia elaborada por la OMS en 1990 fue actualizada 

en 2007. Esta estrategia contempla políticas de CP, provisión de servicios, educación, y 

la accesibilidad a medicamentos esenciales (30). En la Asamblea Mundial de la OMS se 

afirmó la necesidad de fortalecer y mejorar la cobertura sanitaria mediante la 

integración de CP a los sistemas de salud nacionales (31); este objetivo se ha ido 

logrando a lo largo de los años (32). Un total de 36 países de Europa destacan la 

integración de los CP a los servicios de salud incluidos en atención primaria (AP) (8). En 

este sentido, es fundamental la detección de pacientes con necesidades paliativas desde 

AP. Tres países, Finlandia, Polonia y Países Bajos destacan como los países europeos con 

la ratio más elevada de identificación de pacientes con necesidades paliativas desde AP. 

En ellos se reportan alrededor del 61-80% de las necesidades paliativas de los pacientes. 

Alemania y Suiza destacan como los países en los que se identifican y tratan a los 

pacientes en CP durante más tiempo, entre 6 y 12 meses respecto a otros países, antes 

del fallecimiento. Este dato sugiere una identificación de pacientes con necesidades 

paliativas desde AP y atención paliativa precoz. Este periodo de atención oscila entre 

una semana y un mes en once países (32%), y de un mes a seis meses en doce países 

(35%) del total de treinta y cuatro países europeos. En relación al abordaje precoz de 

CP,  Francia, Italia y Suiza destacan como los países en los que se están llevando a cabo 

diversos ensayos clínicos en relación a la integración de una atención precoz de CP en 

oncología. En relación a las publicaciones en este área, Alemania destaca con cuarenta 

y tres publicaciones entre 2009 y 2018 (Scopus database), seguida de Israel e Italia con 

dieciocho y dieciséis publicaciones respectivamente. Por su parte, España cuenta con 

ocho publicaciones en relación a esta área (8).   

 

Según el EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019 (8), Europa cuenta con más 

de 6.400 servicios especializados de CP en el continente. De estos, un 47% de los 
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servicios se encuentran en Alemania, Reino Unido, Francia, Polonia e Italia. La Asociación 

Europea de Cuidados Paliativos (EAPC, European Academy of Palliative Care) establece 

una ratio de 2 servicios de CP por cada 100.000 habitantes (1 equipo domiciliario y 1 

equipo hospitalario) (33); esta ratio solamente la cumple Austria (2.2 por cada 100.000 

habitantes) y a la que se acerca Irlanda (1.9 por cada 100.000 habitantes), seguidos de 

Luxemburgo, Bélgica y Suecia. Asimismo, Alemania y Reino Unido son los países que 

aportan el número absoluto más alto de servicios especializados de CP con un total de 

914 y 860 servicios especializados respectivamente. En concreto, España dispone de 260 

servicios especializados de CP con una ratio de 0.6 servicios por cada 100.00 habitantes, 

cifra muy por debajo de la ratio establecida por la EAPC. España se sitúa en el puesto 31 

de 51 en el ranking europeo en relación a la ratio de servicios especializados de CP(8). 

Esta ratio de servicios de CP especializados es un claro indicador del desarrollo de CP a 

nivel del territorio (34). Sin embargo, los expertos consultados durante la elaboración 

del Atlas destacan el hecho de disponer de equipos domiciliarios de CP como un 

indicador de un mejor desarrollo de los CP (8). En este sentido, Liechtenstein (1.38 por 

cada 100.000 habitantes), Suecia (1.19 por cada 100.000 habitantes), Estonia (1.14 por 

cada 1000.000 habitantes), Polonia (1.06 por cada 100.000 habitantes) e Israel (1.03 por 

cada 100.000 habitantes) destacan como los países con mayor ratio de equipos 

domiciliarios. En cambio, España dispone de una ratio de 0.23 equipos domiciliarios por 

100.000 habitantes. Cabe subrayar que doce países europeos han referido un aumento 

entre 2012 y 2019 de los servicios especializados por cada 100.000 habitantes, la 

mayoría de ellos correspondientes a países de ingresos bajos y medios de Europa central 

y oriental.  

 

Los CP deben ser proporcionados en todos los niveles de cuidados(8). La 

Estrategia de CP del Sistema Nacional de Salud (SNS) de España de 2007 ya reconoció la 

importancia de integrar los CP en el sistema de salud español en los diferentes niveles 

de atención. Esta estrategia establece la necesidad de una acción coordinada con el 

objetivo de garantizar la continuidad de la atención mediante la identificación oportuna 

de pacientes con necesidades paliativas, comprensión integral de las necesidades de los 
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pacientes y su familia y posterior plan de cuidados a través de la prestación de servicios 

apropiados de sistemas de evaluación continua (35). Esta estrategia fue actualizada en 

2010 (36). Garralda et al. (37) destacan que en España la integración de los CP en los 

diferentes niveles de atención se encuentra en una fase de desarrollo aún incipiente. Sin 

embargo, se observa que esta integración es mayor en enfermedad oncológica (37). 

 

La integración de los CP para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus 

familias es un criterio de calidad en cualquier programa de atención al cáncer y debería 

ser obligatorio de acuerdo con la Sociedad Europea de Oncología Médica (ESMO, 

European Society of Medical Oncology) y la Sociedad Americana de Oncología Clínica 

(ASCO, American Society of Medical Oncology) desde el 2006(38).  Asimismo, la EAPC 

sostiene la importancia de un enfoque integrado de CP en otras enfermedades y 

servicios como sería el de cardiología (39). En este sentido el Atlas de CP en Europa (8) 

muestra ocho países donde CP se integra en el servicio de cardiología: República Checa, 

Dinamarca, Irlanda, Portugal, España, Suecia, Países Bajos, y Reino Unido.  

 

Alrededor del 63% de países de Europa Occidental y del 26% de Europa Central 

y Oriental disponen de planes nacionales específicos de CP; y un 54% de los países de 

Europa Occidental y del 33% de los países de Europa Central y Oriental disponen de 

planes nacionales de cáncer con una sección de CP. Sin embargo, existe un 17% de países 

de Europa Occidental y un 4% de Europa Central y Oriental que no disponen de ningún 

plan nacional en relación a los CP (8). Actualmente España no dispone de legislación 

nacional para regular la provisión de CP (8), sin embargo, sí que existen planes regionales 

de CP (40) (p.ej. Andalucía (41),  Aragón (42), Asturias (43), Cantabria (44), Castilla León 

(45), Castilla la Mancha (46), Extremadura (47), Galicia (48), La Rioja (49), Madrid (50), 

Murcia (51), País Vasco (52)). En España, la Fundació La Caixa también ha contribuido en 

la atención integral de personas al final de la vida (53).   

 

Por otro lado, respecto a los aspectos formativos de profesionales de CP, un total 

de 29 países cuentan con programas de especialización para médicos y enfermeras (8). 
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A pesar de que en mayor medida las facultades de medicina incluyen la educación en CP 

como parte de sus planes de estudio, se observa una falta de formación específica en 

CP. Únicamente nueve países (Austria, Reino Unido, Bélgica, Estonia, Francia, Alemania, 

Luxemburgo, Moldavia, y Suiza) ofrecen CP como asignatura específica y obligatoria en 

todas las facultades de medicina. En relación a la formación en enfermería, 22 de 51 

países incorporan algún tipo de formación en CP en los grados de enfermería; siendo 

esta formación específica y obligatoria en Francia, Austria y Polonia. En España, más de 

la mitad de las facultades de medicina (22 de 42) y de enfermería (69 de 112) ofrecen 

formación en CP (54). Sin embargo, un 10% de facultades de medicina y un 48% de 

enfermería ofrecen formación específica y obligatoria; el resto de facultades que 

ofrecen formación en CP la integran con la formación de otras áreas en el grado (8).  

 

Respecto a la formación sanitaria especializada, sólo 18 países en Europa 

cuentan con la especialidad de CP. España no se encuentra entre los países con 

especialidad. De acuerdo con Centeno et al. (55), esta falta de formación y la ausencia 

de especialidad de CP supone una barrera para el desarrollo de los CP. 

 

2.3. Los cuidados paliativos y la enfermedad avanzada 

 

Como se ha expuesto, en 1990 la OMS definió por primera vez los CP como cuidados 

totales activos a aquellos pacientes que no responden a tratamiento curativo para lograr 

una mejor calidad de vida posible para los pacientes y su familia(56). Esta definición fue 

actualizada en 2002  como el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y 

familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes 

para la vida, a través de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la 

identificación temprana e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros 

problemas, físicos, psicológicos y espirituales(4). Esta definición sigue vigente a día de 

hoy(56).  Esta actualización amplió el concepto de CP a pacientes y familias que se 

enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida y no 

solamente a aquellos pacientes que no responden a tratamiento curativo.   
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Algunos autores consideran que esta definición de 2002 limita los CP a aquellos 

pacientes con enfermedad potencialmente mortal, y excluye a aquellos pacientes con 

enfermedades graves, crónicas y complejas(57). La Lancet Commission sugirió que los 

CP deberían abordar el “sufrimiento grave relacionado con la salud”(58). Sin embargo, 

Payne et al.(59) sostienen que este nuevo abordaje podría limitar la atención de las 

dimensiones social y espiritual de la persona ya que se centra en mayor medida en la 

dimensión física y psicológica. Asimismo, la International Association of Hospice and 

Palliative Care (IAHPC) desarrolló una nueva definición de CP a través de un proceso de 

consenso en la que participaron 412 profesionales de CP de 88 países(57). Tras el 

consenso se definió los CP como aquel cuidado holístico activo de aquellas personas que 

presentan sufrimiento grave secundario a una enfermedad grave, centrando también el 

abordaje en ese “sufrimiento grave relacionado con la salud”(57). Esta definición 

enfatiza el sufrimiento como el foco de la atención de los CP; se entiende sufrimiento 

como “el estado de angustia (o también conocido como distress en el término 

anglosajón) grave asociado con eventos que amenazan la integridad de la persona”(60).  

Pese a la dificultad de consenso entre los panelistas  debido a la diferencia de opiniones 

en cuanto al foco de los CP (alivio del sufrimiento en cualquier etapa de la enfermedad 

vs etapas muy avanzadas de la enfermedad), numerosas organizaciones y servicios de 

CP han respaldado y acordado usar esta nueva definición(57).  

 

Los CP  tienen un impacto positivo en el manejo de síntomas, la mejora de la 

calidad de vida (CV), a la vez que ofrece una atención costo-eficiente y de calidad(61–

63). En este sentido, diversas organizaciones abogan por el beneficio que supone la 

integración de una atención paliativa precoz a la atención oncológica estándar(64,65). 

Pese a que el desarrollo de los CP ha ido siempre muy ligado a los programas de cáncer, 

la atención paliativa ha sido ampliada a la atención de otras enfermedades no 

oncológicas(66). Los CP atienden a pacientes con enfermedad cardiovascular, 

enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC), enfermedad renal crónica, 

enfermedades hepáticas, enfermedades neurológicas avanzadas como Alzheimer, 

enfermedades neuromusculares, enfermedades oncológicas, etc.(56) Dado que los CP 
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se centran en la atención de las necesidades de los pacientes, es independientemente 

la etiología de la enfermedad en sí. La Lancet Commission define enfermedad grave 

como aquella enfermedad que conlleva un alto riesgo de mortalidad, que tiene un 

impacto negativo en la calidad de vida y en la funcionalidad y/o conlleva una gran carga 

en cuanto a síntomas, tratamiento o estrés en el cuidador(67). Radbruch et al.(57) 

destacan que algunos expertos que participaron en el consenso de la nueva definición 

no estuvieron de acuerdo con definir la atención de CP en relación a aquellas personas 

con enfermedad grave debido a que excluye a los pacientes con enfermedades menos 

graves que pueden presentar a su vez sufrimiento. Asimismo, la definición de CP 

propuesta por la OMS centra el abordaje de CP a “enfermedades amenazantes para la 

vida”(4) lo que limita la atención a aquellos pacientes con enfermedad potencialmente 

mortal (57). El abordaje de CP debería incluir la atención a aquellas personas con 

enfermedades graves, crónicas y complejas(57) independientemente del 

diagnóstico(59) con el objetivo de mejorar su calidad de vida a través de la prevención 

y alivio del sufrimiento de todas las dimensiones de necesidad(4).  

 

De acuerdo con el EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019(8), alrededor de 

4.4 millones de personas que fallecieron en 2014 requirieron de CP. Entre las principales 

patologías destacan que el 37.5% eran personas con cáncer avanzado, el 25.7% personas 

con enfermedad cardiovascular, el 10.8% con enfermedad cerebrovascular, y el 6.36% 

enfermedades respiratorias, entre otras(8). En 2020 se estimó que alrededor de 2.8 

millones de personas en Europa fueron diagnosticadas de cáncer, y los cánceres más 

frecuentes fueron los de colon y recto, seguidos de mama, pulmón, próstata y vejiga 

urinaria. Se prevé que la incidencia de cáncer puede aumentar hasta un 21.4% con 3.4 

millones de nuevos diagnósticos de cáncer en 2040 en Europa(3). Pese a los avances en 

el diagnóstico y tratamiento y, por consiguiente en su supervivencia, el cáncer sigue 

siendo una de las principales causas de mortalidad. La IARC indica que alrededor de 9.9 

millones de personas fallecieron a causa de un cáncer en 2020(3). Asimismo, esta 

patología conlleva importantes cambios en la vida que suponen fuentes potenciales de 

malestar emocional y que tienen un impacto negativo en la calidad de vida de la persona 
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y su familia(68) por lo que podrían beneficiarse de la atención de CP de acuerdo a sus 

necesidades(4).  

 

No obstante, otros pacientes con otro tipo de patologías diferentes al cáncer 

pueden beneficiarse también de la atención paliativa. Por ejemplo, tanto la EAPC como 

la European Society of Cardiology (ESC) manifiestan la necesidad de ofrecer CP a las 

personas con insuficiencia cardíaca (IC). Estas presentan síntomas físicos y  necesidades  

psicosociales y  espirituales similares a aquellos reportados por personas con otras 

enfermedades avanzadas por lo que asimismo, un abordaje por parte de CP sería 

beneficioso(39). La IC afecta a más de 64 millones de personas en todo el mundo. En 

España se estima una prevalencia del 1.89% de la población adulta(69). La IC supone un 

riesgo de muerte prematura, alrededor del 80% de las personas que presentan IC 

avanzada mueren en un plazo de cinco años(70).  

 

Asimismo, otras patologías como la enfermedad renal avanzada también 

conlleva una disminución de la calidad de vida y, estos pacientes, podrían beneficiarse 

de la atención de CP. En cuanto a la enfermedad hepática, la cirrosis tiene una 

prevalencia de alrededor de 10.6 millones a nivel mundial(70). Según el Global Burden 

of Disease 2019(71), la EPOC supone la tercera causa y la enfermedad de Alzheimer la 

cuarta causa de mayor carga de enfermedad en el mundo entre la población mayor de 

75 años(71). La EPOC además, es la tercera causa de mortalidad en el mundo causando 

alrededor de 3.23 millones de muertes en 2019. La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 

es una enfermedad neurodegenerativa que presenta una incidencia de 1.5-2 nuevos 

casos por año por cada 100,000 habitantes, con una elevada mortalidad y una esperanza 

de vida de alrededor de tres años. La ELA resulta en necesidades complejas de atención 

física, emocional, funcional, social y espiritual siendo clave la atención por parte de CP a 

lo largo de la trayectoria de la enfermedad(72).  

 

Los CP son también un aspecto fundamental del cuidado de pacientes críticos en 

la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)(73,74)Los pacientes en la UCI presentan 
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síntomas físicos, aspectos psicológicos, sociales y espirituales que suponen un elevado 

malestar emocional tanto para el paciente como su familia(75). En definitiva, los CP 

deben estar al alcance de todas aquellas personas que presentan necesidades paliativas 

independientemente de la etiología de su enfermedad. La OMS destaca que el objetivo 

de los CP es el alivio del sufrimiento grave relacionado con la salud de todas las 

dimensiones de necesidad -física, psicológica, social, espiritual- a causa de cualquier 

enfermedad o situación de salud; en palabras textuales la OMS refiere ya sea que la 

causa del sufrimiento sea una enfermedad cardiovascular, cáncer, insuficiencia orgánica 

importante, tuberculosis resistente a los medicamentos, quemaduras graves, 

enfermedad crónica en etapa terminal, trauma agudo, prematuridad extrema al nacer 

o fragilidad extrema de la vejez, los cuidados paliativos pueden ser necesarios y deben 

estar disponibles en todos los niveles de atención(76).   

 

2.4. Modelo actual de cuidados paliativos 

 

El enfoque original de los CP estaba centrado en el cuidado de los pacientes con 

enfermedad avanzada, y ofrecía una atención paliativa en etapas avanzadas de la 

enfermedad(77,78). Sin embargo, en los últimos años, el alcance de la atención paliativa 

ha sido ampliado a la prevención del sufrimiento tal y como sostiene la actual definición 

de CP propuesta por la OMS, y no sólo al alivio del mismo(4). Esto supone una mayor 

demanda de CP para mejorar la atención, lo que se adapta en cada momento a las 

necesidades del paciente a lo largo de toda la trayectoria de la enfermedad. No 

obstante, a pesar de esta nueva concepción de los CP, algunos profesionales siguen 

siendo reticentes a derivar pacientes y/o integrar CP con la atención médica 

convencional. Radbruch et al.(57) sostienen que una de las mayores dificultades a la 

hora de consensuar una nueva definición de CP fue “encontrar un punto medio” debido 

a las diferentes interpretaciones del concepto de CP: alivio de todo sufrimiento que 

pueda presentar la persona durante toda la etapa de enfermedad vs. atención en etapas 

muy avanzadas de la enfermedad. Cabe destacar que la concepción de CP ha ido siempre 

ligada con el final de vida(79–83). No se puede obviar que existe cierto disconfort con el 
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término “paliativos” entre pacientes y profesionales. Esta situación de malestar con el 

término CP comporta, con frecuencia, una derivación tardía a los servicios de CP, lo que 

limita la atención que los CP pueden ofrecer a estos pacientes (84–86). Sólo es necesario 

recordar la diferencia existente en los meses de atención en CP según el Atlas Europeo 

2019 (8). El tiempo medio oscila entre una semana y un mes en 11  países, y de un mes 

a seis meses en 12 de los 34 países europeos. La excepción son los países de Alemania y 

Suiza que reportan un tiempo medio de seis meses a un año o más. En línea con estos 

datos encontramos el MD Anderson Cancer Center en Houston, EE.UU., que muestra que 

el tiempo medio desde la derivación a CP a la muerte es de 12 meses (87). Referente a 

España no se dispone de datos en relación al tiempo de atención.  

 

  Las personas con enfermedad avanzada presentan importantes necesidades de 

atención desde el momento del diagnóstico y durante toda la trayectoría de la 

enfermedad (88). Además, sus necesidades no se mantienen estables y pueden variar 

durante el curso de la enfermedad (89,90). Los CP abogan por una intervención paliativa 

temprana con el objetivo de mejorar la calidad de vida (5,6,91–93), el malestar 

emocional de los pacientes (94) y sus cuidadores (95), el control de síntomas (91,93,96), 

la satisfacción del paciente (81) y del familiar con el cuidado (97), e incluso la 

supervivencia (91,98). Los profesionales de CP exponen la intención de integrar los CP 

en la atención estándar de la enfermedad, de manera que se ofrezca una atención 

paliativa precoz para lograr mejores resultados (63,64,99,100).  

 

La integración de los CP en la atención oncológica estándar permite abordar la 

creciente demanda que supone la atención de las necesidades de la población 

oncológica a la vez que tiene un impacto positivo en el manejo de síntomas, la calidad 

de vida y en la atención sanitaria. A continuación se presenta la tabla 1 que muestra 

gráficamente los beneficios de la atención paliativa precoz integrada a la atención 

oncológica según diferentes autores.  
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Tabla 1. Beneficios de la atención paliativa precoz integrada a la atención oncológica (fuente: elaboración propia). 

Estudios Calidad de vida Síntomas Ansiedad/Depresión  Supervivencia Distress del 
cuidador 

Costes 

Brumley, et al.; 2007(101) Mayor 
satisfacción 

  
= 

 
Reducido en 
general 

Gade, et al.; 2008(102) Mejoría 
  

= 
 

Reducido en 
general 

Bakitas, et al.; 2009(103) Mejoría Mejoría Mejora depresión Mayor 
 

= 

Temel, et al.; 2010(91) Mejoría Mejoría Mejora depresión Mayor 
 

Reducido 

Farquhar, et al.; 2014(104) Mejoría 
 

= = = Reducido en 
general 

Zimmerman, et al.; 2014(80) Mejoría Mejoría mes 4 
 

= Mejora 
satisfacción 

 

Higginson, et al.; 2014(105) = Mejoría = = 
 

= 

Bakitas, et al.; 2015(98) = = = Mayor Reduce estrés 
 

Ferrell, et al.; 2015(96) Mejoría Mejoría Mejoría Mayor Mejoría 
 

Grudzen, et al.; 2016(106) Mejoría 
 

= Mayor Indeterminado = 

Temel, et al.; 2017(7) Mejoría 
semana 24 

 
Mejoría  

Indeterminado  
Mejoría 

 

El-Jawahri, et al.; 2016(107) Mejoría Mejoría 
semana 2 

Mejoría Indeterminado Disminuye 
depresión 

 

Maltoni, et al.; 2016(108) Mejoría 
 

= Mayor = 
 

Porta-Sales, et al.; 2017(109) 
 

Mejoría Mejora depresión 
   

Vanbutsele et al., 2018(110) Mejoría 
     

Vanbutsele et al., 2020(111) Mejoría 
     

Chen et al., 2022(112) Mejoría Mejora estado 
nutricional 

Mejoría    
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El análisis de los datos de la tabla muestra que estos resultados derivan en una 

necesidad de integrar la atención paliativa por ejemplo a la atención oncológica 

estándar (64,99,113) de modo que “cada paciente con cáncer avanzado debe ser 

atendido por un equipo de CP -  estableciendo un nuevo estándar de atención” (63). Esta 

intención de integrar los CP a la atención estándar es clave para poder ofrecer una 

atención integral individualizada (99). Sin embargo, los CP suelen ser introducidos de 

forma tardía en la trayectoria de la enfermedad (114). Horlait et al. (115) identifican 

diversas barreras que conllevan una derivación tardía a CP por parte del equipo de 

oncología. Entre estas barreras destaca la concepción errónea de CP como última opción 

de tratamiento cuando los pacientes no responden a tratamiento curativo y se 

encuentran en situación de final de vida (115). Asimismo, en ocasiones no se perciben 

los CP como parte integral del continuo de la atención oncológica (99). No todos los 

pacientes requieren CP desde el momento del diagnóstico ya que la atención oncológica 

que reciben es suficiente para el abordaje de sus necesidades de ese momento (116). 

Además, debido a la escasez de recursos de CP no siempre es posible una atención 

temprana desde el momento del diagnóstico (117). En este sentido, los CP deben ofrecer 

una atención paliativa oportuna a los pacientes y a su familia de acuerdo a sus 

necesidades (118,119) en cualquier etapa de la enfermedad y no sólo en la fase terminal 

de la misma. Este nuevo concepto de atención paliativa oportuna ha sido acuñado por 

Hui et al. (116) en el MD Anderson Cancer Center, especialista de CP del equipo del 

prestigioso médico paliativista Dr. Eduardo Bruera. Este concepto hace referencia a una 

atención paliativa personalizada en función de las necesidades del paciente en el 

momento oportuno y en el entorno más óptimo (116). Esta atención resulta claramente 

en una me jora de la calidad de vida del paciente y su familia (5,6).  

 

Asimismo, el enfoque multidisciplinar que ofrece la atención paliativa en 

colaboración con la atención oncológica estándar favorece una atención centrada en la 

persona (120). Esta atención centrada en la persona implica una comprensión integral 

de todas las necesidades del paciente (99). En definitiva, el modelo actual de CP deriva 

en un cuidado centrado en el paciente y su familia, lo que significa que se brinda apoyo 
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no solo al paciente, sino también a su familia (se considera a paciente-familia como 

unidad de cuidado) (121). De acuerdo con Funk et al.(122) la familia es quien 

proporciona el 75-90% de la atención del paciente en su domicilio pero también en el 

hospital, por lo que es el núcleo fundamental de apoyo del paciente. Por ello los CP 

deben centrar su atención en mejorar la calidad de vida, la toma de decisiones y la 

experiencia del paciente y su familia(123). El modelo actual de CP ofrece una atención 

centrada en la familia que apoya una atención individualizada a través de un vínculo de 

colaboración entre el paciente, la familia y el equipo de cuidados paliativos que debe 

establecerse desde el primer encuentro(124). En definitiva, ofrecer una atención 

centrada en la familia favorece su afrontamiento y ayuda a una mejor comprensión de 

la situación así como a mejorar su experiencia en relación a la atención recibida(125).  

 

En cuanto a los dispositivos específicos de CP existen, en el ámbito 

hospitalización, unidades de hospitalización de CP (en hospitales de agudos y centros 

sanitarios de atención intermedia), equipos de soporte hospitalario de CP y atención 

ambulatoria hospitalaria de CP. En el ámbito domiciliario existen equipos de soporte 

domiciliario de CP. Todos estos servicios se complementan con el objetivo de ofrecer 

una atención integral de la persona durante toda la trayectoria de la enfermedad(126).   

 

 

2.5. Identificación de pacientes con necesidades paliativas para su 

derivación a cuidados paliativos  

 

Durante el inicio del movimiento Hospice (década de los 70 y 80) se consideraba 

merecedor de CP a toda aquella persona que tuviera un pronóstico de vida limitado(127) 

En este sentido era fundamental conocer y detectar ese pronóstico de vida limitado. En 

esta línea emergió la necesidad de diseñar instrumentos válidos y fiables para su 

detección (p.ej. Palliative Prognosis score (PaP), Palliative Prognosis Index (PIP), etc.) 

Estos instrumentos permiten identificar a los pacientes en los últimos días de vida. Sin 

embargo, el pronóstico y evolución de las enfermedades avanzadas puede ser variable 
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en función de las características concretas de la persona y su respuesta al 

tratamiento(128).  

 

En la actualidad se ha implantado un cambio de paradigma en relación al criterio 

de derivación de pacientes a CP. Este se basa en el criterio de “una intervención basada 

en las necesidades”, es decir, en la detección de factores de complejidad y en las 

necesidades del paciente en lugar del pronóstico(116).  En esta línea, la definición de CP 

propuesta por Radbruch et al.(57) reconoce la importancia de ofrecer la atención 

paliativa en base a las necesidades del paciente y no al pronóstico. El objetivo es ofrecer 

una atención paliativa personalizada en función de las necesidades del paciente y su 

familia(116).  

 

Murray(129) pubIicó un editorial  en la British Medical Journal cuyo título fue 

Palliative Care in chronic illness: we need to move from prognostic paralysis to active 

total care, donde expone que los CP deben centrarse en la identificación de las 

necesidades paliativas de los pacientes para poder ofrecer una atención oportuna. Esto 

permite identificar a aquellos pacientes con mayor probabilidad de beneficiarse de los 

CP, lo que permite ofrecer una atención paliativa dirigida a sus necesidades(130) y 

refuerza la idea de una atención paliativa oportuna(116).  

 

En la actualidad existen herramientas específicas para identificar a aquellos 

pacientes que se benefician de una atención paliativa(131). Por ejemplo, como parte del 

Gold Standard Framework (GSF), establecido en el año 2000 con el objetivo de garantizar 

una atención de calidad al final de la vida, se plantea la denominada pregunta sorpresa 

(surprise question [SQ]). Se trata de una pregunta que se ha de plantear el médico ante 

un paciente: ¿le sorprendería que el paciente falleciera a lo largo de los próximos 12 

meses? Si el médico responde que “no le sorprendería” indicaría que el paciente 

presenta necesidades paliativas. Existe también una versión modificada de la SQ: ¿Le 

sorprendería si el paciente muriera en los próximos 30 días?(132). Para responder a esta 

pregunta el médico debe recoger información en relación a indicadores clínicos, 
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comorbilidades, aspectos sociales entre otros factores para valorar el grado de deterioro 

del paciente.  De alguna manera esta SQ, aunque más bien parece una herramienta 

pronóstica, asocia el deterioro del paciente con necesidades paliativas(132). 

 

La literatura muestra también otras herramientas que permiten identificar 

necesidades paliativas. La Palliative Care Screening Tool (PCST) recoge datos clínicos de 

los pacientes y mediante un algoritmo estima el pronóstico. Su uso permite una 

evaluación integral del paciente estimando la idoneidad de una atención paliativa(133). 

El Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) es otro de los instrumentos que 

permite identificar las necesidades paliativas. En concreto este instrumento consiste de 

una serie de indicadores clínicos que permiten identificar a los pacientes en riesgo de 

deterioro y muerte en cualquier contexto(134).  

 

Asimismo, el NECPAL CCOMS-ICO, cuyas siglas hacen referencia a NECesidades 

PALiativas Centro Colaborador de la Organización Mundial de la Salud - Institut Catalá 

d’Oncologia, permite identificar necesidades paliativas combinando la pregunta 

sorpresa y la evaluación de factores clínicos; este instrumento se utiliza 

mayoritariamente en AP para la detección de necesidades paliativas(66). Este 

instrumento fue creado en base a la escala Prognostic Indicator Guidance (PIG) y la 

Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT). El uso de estos instrumentos 

permiten la identificación de aquellos pacientes con necesidades paliativas que por lo 

tanto, podrían beneficiarse de la atención de CP(66).  En definitiva, una correcta 

detección de las necesidades paliativas del paciente permitirá una derivación oportuna 

a los servicios de CP.  

 

2.6. La evaluación de necesidades en cuidados paliativos para elaborar un 

plan terapéutico 

 

Los pacientes con enfermedades avanzadas y terminales pueden experimentar una 

amplia gama de síntomas y problemas, que pueden afectar su calidad de vida y su 
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bienestar en general(135). Estos síntomas y/o problemas son lo que denominamos 

necesidades.  

 

Sanson-Fisher et al.(136) definen “necesidades” como el requisito de alguna 

acción o recurso que sea necesario, deseable o útil para lograr un bienestar óptimo. Por 

otro lado, Osse et al. (137) define necesidades como aquellos síntomas, preocupaciones 

o problemas experimentados por los que los pacientes demandan atención. Wang et 

al.(138) identifican las necesidades como problemas. En este sentido se pueden definir 

las necesidades no atendidas (el término anglosajón más utilizado es el de unmet needs) 

como aquellas necesidades que la persona considera importantes y que las vive como 

un problema para el que le gustaría atención, ayuda o apoyo(139). Cabe destacar que 

las necesidades de los pacientes en CP son complejas(140). Normal et al.(141) destacan 

que la propia patología tiene un impacto en la calidad de vida en relación a la dimensión 

física, psicológica, social y espiritual de la persona. Asimismo, las personas con cáncer 

avanzado experimentan síntomas multidimensionales(142) que, a su vez, se relacionan 

con las necesidades de información del paciente(143,144). Esto evidencia la necesidad 

de ofrecer un enfoque multidimensional de las necesidades de los pacientes y su familia 

teniendo en cuenta, no sólo la dimensión física de la persona, si no también la 

psicológica o emocional, social, espiritual tal y como destaca la definición de CP 

propuesta por la OMS y en línea con el concepto de dolor total (total pain) planteado 

por Cicely Saunders en 1964(17).  

 

Diversos estudios muestran un alto nivel de necesidades no atendidas entre los 

pacientes con enfermedad avanzada y sus cuidadores informales(138,144–148). Entre 

este alto nivel de necesidades se destacan las necesidades de información (30-55%), 

psicológicas (18-42%), físicas (17-48%), y funcionales (17-37%). Asimismo, se destacan 

también las necesidades sociales, espirituales, relacionadas con las actividades de la vida 

diaria, con los cuidados, y económicas(144). Wang et al.(138) sostienen que la falta de 

atención a la fatiga, la carencia de apoyo emocional y de información adecuada sobre 

su enfermedad y atención son las principales necesidades no atendidas entre los 
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pacientes con cáncer avanzado. Por su parte, Hart et al.(145) se refieren a la angustia, la 

depresión y la ansiedad como los principales factores que se asocian con mayores 

necesidades no atendidas entre esta población. Asimismo, Ventura et al.(149), en una 

revisión sistemática muestran la comunicación efectiva como la necesidad no satisfecha 

más frecuente entre los pacientes en CP. En definitiva, la literatura subraya la 

importancia de un enfoque multidimensional en la atención de las personas en CP.  

 

Existe una relación estrecha entre el malestar emocional y las necesidades no 

atendidas; este hecho evidencia la importancia de valorar todas las necesidades para 

evitar necesidades no atendidas (145). Algunos estudios sugieren que algunas 

necesidades que experimenta el paciente son infravaloradas(150). Estas necesidades no 

atendidas generan incertidumbre en el paciente(151) y, además, tienen un impacto en 

la sobrecarga de sus cuidadores(152). Para evitar necesidades no atendidas se requiere, 

en primer lugar, identificar todas las necesidades del paciente y su familia para, en 

segundo lugar, trazar el plan terapéutico de CP más adecuado. Para ello se requiere la 

evaluación de necesidades del paciente en CP.  

 

La evaluación de necesidades se define como aquella herramienta de valoración 

que proporciona un sistema robusto e integral para iniciar la discusión de las 

necesidades de atención del paciente(153). Esta evaluación permite a los profesionales 

de CP abordar estos problemas o necesidades identificadas de manera integral, lo que 

puede mejorar significativamente la atención de los pacientes y, en consecuencia, su 

calidad de vida. La importancia de evaluar las necesidades de los pacientes se referencia 

en las Guías internacionales de Práctica Clínica de CP(154). Su detección y, 

consecuentemente, su abordaje es fundamental ya que aquellas necesidades no 

cubiertas se relacionan con aumento del malestar emocional y peor calidad de 

vida(155,156) que, finalmente, pueden reducir la supervivencia y ocasionar un mayor 

impacto económico en la atención sanitaria(157–160). Una revisión sistemática destaca 

que recibir CP tras el diagnóstico de cáncer tiene un impacto positivo en la reducción de 

costes de la atención de estos pacientes(161). Sin embargo, la detección de necesidades 
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en CP es compleja(162,163). Es por esto que una evaluación exhaustiva de todas las 

necesidades del paciente desde el primer/os encuentro/s con el equipo de CP cuando 

es derivado a cuidados paliativos es fundamental para lograr los objetivos de cuidado(4).  

 

Identificar y comprender las necesidades del paciente a través de su valoración 

proactiva es clave para diseñar planes de cuidado que permitan atenderlas. En concreto, 

los profesionales de CP deben proporcionar una atención integral de la persona y la 

evaluación proactiva y sistemática de todas las necesidades de los pacientes y su familia 

puede ser el medio adecuado para establecer el plan de cuidados para abordar aquellas 

necesidades del paciente y, de este modo, aliviar e incluso prevenir un mayor 

sufrimiento(56). Además, proporcionar una evaluación sistemática y multidimensional 

permite identificar de forma exhaustiva las necesidades que pueda presentar el 

paciente(144,164). 

 

A pesar de la importancia de una evaluación proactiva y sistematizada de 

necesidades para brindar un enfoque holístico de los atención paliativa, no existe un 

estándar acordado o consensuado sobre qué áreas de necesidad deben ser identificadas 

en el paciente de CP(165,166), ni tampoco sobre los contenidos concretos a evaluar. La 

National Consensus Project for Palliative Care Guidelines(154) define ocho dimensiones 

a tener en cuenta en las herramientas de evaluación de necesidades en CP: estructura y 

proceso de atención, física, psicológica, social, espiritual / existencial, aspectos 

culturales, final de vida, aspectos éticos y legales-.  En esta línea, algunos autores 

refieren áreas de evaluación más allá de las dimensiones principales propuestas por la 

OMS  -física, emocional, social y espiritual-(167), destacando las dimensiones legal y 

financiera, y las necesidades relacionadas con el duelo(166). Por su parte Rimmer et 

al.(139), muestran nueve dimensiones de necesidad física, psicológica, de información, 

social, de actividades de la vida diaria, de cuidados (acceso a servicios, relación con los 

profesionales), espiritual, sexual, económica, autonomía y rol.   
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Un buen modelo de evaluación integral es la Valoración Geriátrica Integral (VGI). 

La VGI fue desarrollada por Rubinstein en la década de los 80(168). Se trata de una 

valoración de necesidades que va más allá de la evaluación médica tradicional; incorpora 

un enfoque sistemático y multidisciplinario que integra las dimensiones físicas, 

funcionales, sociales, ambientales y psicológicas experimentadas en el 

envejecimiento(168). La VGI fue diseñada para realizar una evaluación exhaustiva de la 

salud y las necesidades de los pacientes geriátricos frágiles, lo que lleva a un mejor 

manejo de las condiciones médicas y una mejor calidad de vida. Algunos estudios 

muestran cómo la implementación de la VGI comporta menos ingresos y reingresos 

hospitalarios(169), mejora del estado funcional y de la función cognitiva(170), disminuye  

la fragilidad y el riesgo de caídas(171), mejora de la calidad de vida(171) así como, mayor 

supervivencia en sus domicilios(170). Además, un ensayo clínico aleatorizado realizado 

por Rubenstein et al.(172) con población geriátrica que acudía a una visita clínica a un 

centro de AP para veteranos de guerra concluyó que la VGI ofrecía un mayor 

reconocimiento y evaluación de las necesidades del paciente.  

 

La VGI se ha integrado en la práctica clínica de la atención geriátrica y permite la 

identificación de las necesidades multidimensionales del paciente a través de un 

proceso multidisciplinario con el objetivo de ofrecer un plan integrado de cuidados(173). 

Debido al enfoque multidimensional de las necesidades y al rápido deterioro y fragilidad 

que presentan tanto los pacientes geriátricos como los pacientes de CP parece razonable 

concluir que este enfoque sistemático de evaluación de necesidades tendrá beneficios 

similares en la atención paliativa.  

 

Actualmente existe una mayor conciencia de la importancia del uso de 

herramientas apropiadas basadas en la evidencia para la evaluación de necesidades en 

CP(66). Se han llevado a cabo algunos intentos para sistematizar la evaluación de 

necesidades. Existen diferentes herramientas para la evaluación de necesidades en los 

pacientes de CP(174). Asimismo, también existen herramientas de evaluación para 

grupos de pacientes concretos, como por ejemplo pacientes con cáncer, con IC, 
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parkinson, etc(165,174,175).  Una revisión sistemática reciente muestra un total de 6 

herramientas para evaluar las necesidades de los pacientes con IC en CP, y concluye que 

la Needs Assessment Tool: Progressive Disease – Heart Failure (NAT:PD-HF) es la 

herramienta más adecuada para su uso en esta población(175). La NAT:PD-HF es un 

instrumento que permite identificar de manera integral las necesidades tanto de los 

pacientes como de sus cuidadores. Esta herramienta, además, valora necesidades 

relacionadas con la adherencia al tratamiento y con el manejo de la medicación(175). 

Por su parte, Richfield y Johnson(165) en su revisión sistemática identificaron las 

herramientas de evaluación de necesidades existentes  para su uso en pacientes con 

parkinson. En esta revisión se destaca la adaptación de herramientas existentes 

desarrolladas para otras poblaciones de CP como por ejemplo la herramienta Palliative 

Outcomes Scale (POS) y el Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) que han sido 

adaptadas para población de pacientes con parkinson, la POS-S PD y el ESAS-PD 

respectivamente(165).  

 

Rimmer et al.(176)  identificaron 24 instrumentos para evaluar las necesidades 

no atendidas de los pacientes con cáncer avanzado. Los autores proponen un total de 

11 dimensiones de necesidad a tener en cuenta en la evaluación de necesidades (física, 

psicológica, información, funcional, social, actividades de la vida diaria, cuidados, 

espiritual, sexual, económica(138,144), autonomía y rol)(176). Esta revisión destaca que 

tanto la Problems and Needs in Palliative Care (PNPC) como la Psychosocial Needs 

Inventory (PNI) tienen en cuenta el total de estas 11 dimensiones propuestas. Cabe 

mencionar que la mayoría de los instrumentos identificados cubren al menos 5 de las 11 

dimensiones propuestas(176). Una revisión sistemática previa destaca que el Supportive 

Care Needs Survey-Short Form (SCNS-SF) es el instrumento más utilizado para la 

evaluación de necesidades en pacientes con cáncer(177). Este instrumento consta de 34 

ítems que forman parte de cinco dimensiones de necesidad (psicológica, física y de la 

vida diaria, cuidados del paciente, información y sistema de salud, y sexualidad)(178). 
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Otra de las herramientas que se utiliza en el contexto de CP es la ESAS que fue 

desarrollada como una herramienta clínica para evaluar la carga de síntomas en 

pacientes con cáncer avanzado. El ESAS permite evaluar nueve síntomas comunes en el 

cáncer avanzado (dolor, astenia, náuseas, depresión, ansiedad, somnolencia, falta de 

apetito, bienestar, y dificultad para respirar)(179); incluye solamente siete de los doce 

síntomas considerados centrales en el paciente con cáncer por el National Cancer 

Institute(180). Por otro lado, la POS permite la evaluación multidimensional de la calidad 

de vida (CV) de forma tanto autoadministrada como administrada por profesionales de 

la salud(181). Al igual que la Integrated Palliative Care Outcome Scale (IPOS) que, a 

través de 17 preguntas evalúa síntomas físicos (10 ítems), síntomas emocionales (4 

ítems) y problemas prácticos y de comunicación (3 ítems) mediante una escala Likert de 

5 puntos(182,183).  

 

El uso de estas valoraciones, instrumentos o guías estandarizadas de evaluación 

de necesidades en CP ha resultado en mejores resultados en relación a la depresión y, 

consecuentemente, a la mejora de la calidad de vida(184). De hecho, su correcta 

implementación en la práctica clínica favorece la detección de aquellos síntomas que 

son molestos para el paciente(185). Sin embargo, el uso de guías estandarizadas basadas 

en la evidencia para una evaluación sistematizada de las necesidades de los pacientes 

en la práctica clínica de CP es escaso.  Estos instrumentos de evaluación de necesidades 

abarcan entre 9 y 138 ítems(139) mostrando una gran variabilidad; este hecho 

probablemente termina agotando al paciente que, de base, es muy vulnerable(186). 

Además, estas herramientas suelen estar basadas en cuestionarios o en meros check-

lists que muchas veces suelen ser auto-administrados(187). Estos cuestionarios auto-

administrados trasladan la responsabilidad al paciente, lo que supone una carga en el 

paciente(188) pero, además, el paciente no siempre puede comunicar cuáles son sus 

prioridades sin una retroalimentación empática por parte del profesional(189) 

 

Con frecuencia estas herramientas se centran en la mera identificación de 

síntomas (por ejemplo, el ESAS o el IPOS) o de necesidades a través de escalas numéricas 
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que no permiten que el paciente o familiar pueda expresar y explorar sus problemas y/o 

preocupaciones con el profesional de CP; tampoco favorece un encuentro inicial 

significativo entre el paciente y los profesionales que construya las bases de la alianza 

terapéutica(190,191). Para ello, es fundamental que el paciente pueda expresar sus 

preocupaciones con el objetivo de ofrecer una atención paliativa centrada en el 

paciente(192). Por su parte, los profesionales de la salud prefieren un encuentro 

interactivo significativo con el paciente que se facilita a través de una conversación 

abierta(190). Jagsi et al.(185) destacan la preocupación de los profesionales de 

despersonalizar el encuentro entre el paciente y el profesional dado el amplio uso de 

herramientas estructuradas.  

 

La entrevista clínica, como herramienta de evaluación de necesidades, favorece 

la exploración de algunos aspectos más íntimos que los cuestionarios podrían pasar por 

alto(193), permite una exploración más profunda de las necesidades del paciente(194), 

y ayuda a destacar aquellas que son especialmente relevantes para el paciente. Tanto 

los pacientes como los familiares agradecen poder expresar abiertamente sus 

preocupaciones(81). Esto es especialmente relevante ya que una de las necesidades 

reportadas en mayor medida por los pacientes es la necesidad de una comunicación 

efectiva con los profesionales que tiene un impacto directo en la percepción de la 

atención recibida(149). En este sentido, la entrevista clínica favorece esta comunicación 

efectiva con el paciente que a su vez ayuda a establecer una relación terapéutica(195). 

 

La evaluación de necesidades debe informar el plan terapéutico de acuerdo con 

las necesidades del paciente con el objetivo de ofrecer una atención de calidad centrada 

en la persona(196). En este sentido, la evaluación de necesidades debería combinar las 

mejores habilidades comunicativas y aquellas preguntas que permitan explorar las 

necesidades de los pacientes. Cuando los profesionales reciben orientación en relación 

a qué preguntar y evaluar, el propio encuentro conduce a múltiples resultados 

beneficiosos para el paciente: mayor satisfacción con la atención, adherencia al 

tratamiento, reducción de la ansiedad, mejora de la calidad de vida y mayor 
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comprensión del pronóstico(197). Sin embargo, son escasas las herramientas que 

incluyen preguntas sobre la dimensión espiritual, los aspectos culturales y éticos y el 

final de vida(187) lo que limita la comprensión total de las necesidades del 

paciente(185). 

  

2.7. El primer encuentro en cuidados paliativos como base para establecer 

una relación terapéutica 

 

El primer paso para proporcionar una atención paliativa de calidad es un plan de 

cuidados eficaz que derive de una evaluación rigurosa de las necesidades 

multidimensionales de los pacientes(196) con el objetivo de abordar aquellas 

necesidades que puedan aliviar e incluso prevenir un mayor sufrimiento(4). Por lo tanto, 

la evaluación de necesidades en el primer encuentro de CP es fundamental para 

conseguir los objetivos de atención de CP. El primer o primeros encuentros deben 

proporcionar a los pacientes-familia la oportunidad de poder expresar todas sus 

necesidades para poder desarrollar planes de cuidados adecuados con el objetivo de 

garantizar una atención integral y un abordaje exhaustivo de las necesidades de los 

pacientes y de sus familiares para mejorar la calidad de vida y aliviar el sufrimiento(191). 

 

Es en el primer encuentro donde se establece la relación terapéutica entre el 

paciente-familia y el profesional de CP. Esta relación terapéutica se basa en un vínculo 

emocional(198) y de colaboración entre el paciente-familia y profesional de CP en el que 

se establece una alianza terapéutica(199). Aghaei et al.(198)  resaltan la importancia de 

este vínculo emocional como parte de la relación terapéutica entre paciente-familia y 

profesional de CP. La relación terapéutica en CP implica una colaboración entre el 

paciente, los cuidadores familiares y los profesionales de CP. Los pacientes agradecen 

que esta relación terapéutica se establezca en etapas tempranas de la enfermedad(81). 

Este vínculo de colaboración es fundamental para ofrecer una atención centrada en el 

paciente que resulta en una mejoría clínica(200–202). Esta relación colaborativa ha sido 

descrita previamente en el modelo del triángulo de cuidado de las personas con 
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demencia(203). Este modelo hace referencia a establecer una asociación entre el 

paciente, el cuidador familiar y el profesional de salud, haciendo hincapié en la 

importancia de incluir al cuidador familiar en el proceso de cuidado(203). 

 

Este concepto de alianza terapéutica ha sido descrito en el campo de la 

psicología. Rogers(204) refiere que una actitud empática por parte del profesional 

contribuye a establecer esta relación terapéutica. La empatía ha sido descrita como un 

facilitador de la alianza terapéutica entre el paciente y la enfermera(205,206). Una 

fuerte alianza terapéutica se caracteriza por una relación de confianza, respeto y 

comprensión mutua así como objetivos de cuidado compartidos entre paciente-

profesional(191). En este sentido, una fuerte alianza terapéutica se relaciona con una 

mejor aceptación de la situación de enfermedad(207)  así como con una mejor calidad 

de vida en el paciente y su familia(208). Se han llevado a cabo diversos estudios en el 

campo de la rehabilitación física en relación a la alianza terapéutica y muestran un 

impacto positivo en la mejora de síntomas y en la satisfacción con la atención(209). Estos 

hallazgos llevan a pensar que esta alianza terapéutica puede tener beneficios similares 

en el campo de los CP.  

 

Con el objetivo de favorecer una alianza terapéutica positiva es necesario 

facilitar que el paciente pueda expresar sus preocupaciones y estás sean escuchadas con 

especial énfasis en las necesidades emocionales que pueda experimentar(210). Esta 

alianza es uno de los componentes principales de una atención centrada en la 

persona(211), lo que otorga al paciente un “sentimiento de dominio” de su plan 

terapéutico(212). Sin embargo, es importante conocer en mayor medida cómo se 

establece esta relación terapéutica desde el primer o primeros encuentros en CP.  
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Tras la presente aproximación al fenómeno de estudio podemos concluir lo siguiente: 

 

● La evaluación de necesidades proporciona la base del plan de cuidados para 

abordar aquellas necesidades que pueden aliviar e incluso prevenir un mayor 

sufrimiento, y mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.   

 

● La evaluación de necesidades debe permitir la comprensión integral de las 

necesidades del paciente ya que aquellas necesidades que no son atendidas se 

asocian a un mayor impacto económico, aumento del malestar emocional, peor 

calidad de vida y una reducción en la supervivencia.  

 

● Los métodos de evaluación de necesidades se basan mayoritariamente en 

cuestionarios o herramientas que se centran principalmente en la evaluación de 

necesidades físicas y que no suelen ser implementados en la práctica clínica.  

 

● La entrevista clínica permite combinar las mejores habilidades comunicativas a 

la vez que el paciente puede expresar y explorar sus preocupaciones con el 

profesional.  

 

● La VGI ofrece un enfoque multidimensional y sistemático de evaluación de 

necesidades en el paciente geriátrico frágil que se ha integrado en la práctica 

clínica del campo de la geriatría y que ha resultado en una mejora de la calidad 

de vida de estos pacientes.  

 

● El primer encuentro se centra en la evaluación de necesidades y es la base para 

establecer una relación terapéutica con el paciente y su familia.  

 

● Un primer encuentro significativo entre el paciente-familia y el equipo de CP  

tiene un impacto positivo en la calidad de vida; sin embargo, se desconocen los 

factores que llevan a que este encuentro sea significativo.  
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En conclusión, consideramos que una evaluación sistemática y multidimensional 

de necesidades en CP puede generar beneficios similares a los reportados en el campo 

de la geriatría. Sin embargo, es importante conocer los métodos de evaluación e 

identificar cuáles son las necesidades que deben formar parte de esta evaluación con el 

objetivo de facilitar una comprensión integral de la persona. Asimismo, el primer 

encuentro en CP es fundamental para sentar las bases de la relación terapéutica 

paciente-familia y profesional de CP.  En este sentido, se propone desarrollar una 

herramienta de evaluación de necesidades que permita que el paciente pueda expresar 

y explorar en profundidad sus preocupaciones a la vez que facilite establecer una 

relación terapéutica en el primer o primeros encuentros.  
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3. PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN Y OBJETIVOS 

 

3.1. PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN  

 

¿Qué necesidades de los pacientes derivados a CP deberían explorarse en el primer 

encuentro con el equipo de CP? 

 

 

3.2. OBJETIVOS 

 

Objetivos generales 

 

1. Identificar qué necesidades se exploran en la evaluación de necesidades en CP.  

 

2. Comprender la evaluación de necesidades en el primer encuentro desde la 

perspectiva del  paciente, la familia y el profesional de CP.   

 

3. Consensuar una evaluación multidimensional de necesidades en el primer 

encuentro con el equipo de CP.  

 

 

Objetivos específicos 

 

A. Conocer los métodos de evaluación multidimensional  de necesidades de CP.  

 

B. Identificar qué necesidades se exploran en los métodos existentes de evaluación 

multidimensional de CP. 
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C. Explorar las expectativas del primer encuentro de los pacientes derivados a CP, 

su familia y los propios profesionales de CP. 

 

D. Identificar las necesidades que deben formar parte de la evaluación inicial de CP.   

 

E. Proponer una guía de evaluación de necesidades en el primer encuentro con el 

equipo de CP. 
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4. METODOLOGÍA 

 

Esta tesis se presenta por compendio de publicaciones. El trabajo ha dado lugar a tres 

publicaciones que dan respuesta a los objetivos planteados.  

 

- Estudio 1: trabajo publicado 

- Estudio 2: trabajo  publicado 

- Estudio 3: trabajo publicado 

 

La Figura 1 muestra de forma esquemática la relación de los estudios realizados 

y los objetivos planteados.  

 

 

       Figura 1. Relación de los estudios realizados y los objetivos planteados 

 

 

Se han utilizado diferentes metodologías para alcanzar los objetivos planteados y dar 

respuesta a la pregunta de investigación propuesta:  

 

a) Una revisión sistemática integrativa de la literatura;  

b) Un trabajo de campo con entrevistas en profundidad a pacientes, familiares y 

profesionales de CP para realizar un estudio cualitativo descriptivo; 

c) Un estudio de consenso mediante grupo nominal y técnica Delphi con 

profesionales de CP.  
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4.1. Estudio 1 

 

Este trabajo da respuesta al objetivo general 1 y a los objetivos específicos A, B y D.  

 

El primer trabajo se titula What defines the comprehensive assessment of needs in 

palliative care? An integrative systematic review, y analiza y sintetiza la literatura 

científica existente sobre las necesidades de los pacientes identificadas en la evaluación 

inicial de cuidados paliativos y los métodos de evaluación de necesidades en el primer 

encuentro de cuidados paliativos. Se publicó en la revista de primer cuartil Palliative 

Medicine [Factor de impacto: 4.40, 2022 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 

23/105 (HEALTHCARE SCIENCES & SERVICES); 49/169 (MEDICINE, GENERAL & 

INTERNAL)].  

 

Se trata de una revisión sistemática integrativa de la literatura en el que se ha 

utilizado el modelo de síntesis propuesto por Whittemore and Knafl(213). Este modelo 

permite sintetizar e integrar los resultados procedentes de estudios cualitativos y 

cuantitativos. Para realizar la revisión sistemática se diseñó una estrategia de búsqueda 

con una combinación de palabras clave y términos MeSH que se aplicó en las bases de 

datos PubMed, CINAHL, PsycINFO, Web of Science en Mayo de 2019 y que fue 

actualizada en Julio de 2020. La selección de los estudios se llevó a cabo siguiendo el 

modelo de PRISMA Guidelines (PRISMA-P)(214). Se incluyeron 49 estudios que 

informaban sobre la evaluación multidimensional de necesidades en CP.  Se diseñó una 

matriz de extracción de datos. Los datos fueron extraídos y sintetizados utilizando el 

método descrito por Whittemore y Knafl(213) que incluye cuatro fases:  

I. reducción de datos 

II. visualización  

III. comparación   

IV. dibujar conclusiones  
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Se evaluó la calidad de los estudios utilizando el Mixed Methods Appraisal Tool 

(MMAT)(215) diseñado para evaluar metodológicamente la calidad de estudios 

cuantitativos, cualitativos y mixtos. Tras el análisis se identificaron los métodos de 

evaluación multidimensional de necesidades en CP y las necesidades de los pacientes 

que se deberían evaluar en el primer encuentro.   
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4.2. Estudio 2 

 

Este trabajo responde al objetivo general 2 y a los objetivos específicos C y D.  

 

El segundo artículo titulado What makes the palliative care initial encounter 

meaningful? A descriptive study with patients with cancer, family carers and palliative 

care professionals, explora las expectativas de los pacientes, familiares y profesionales 

de CP en relación al primer encuentro en CP. Se publicó en la revista de primer cuartil 

Palliative Medicine [Factor de impacto: 4.40, 2022 Journal Citation Reports (Clarivate 

Analytics): 123/105 (HEALTHCARE SCIENCES & SERVICES); 49/169 (MEDICINE, GENERAL 

& INTERNAL)].  

 

Se trata de un estudio cualitativo descriptivo con entrevistas semiestructuradas 

realizadas a 20 pacientes con cáncer, 20 familiares y 20 profesionales de CP (médicos y 

enfermeras) procedentes de 10 servicios de CP del territorio español. Se requirió la 

aprobación de los comités de ética de los 10 centros participantes (ver anexo 4-10). Las 

entrevistas se llevaron a cabo entre Octubre 2020 y Enero 2022. El guión de la entrevista 

fue diseñado en base a los resultados del estudio 1. La selección de participantes se 

realizó mediante muestreo intencional. Debido al contexto de pandemia de la COVID-19 

las entrevistas se llevaron a cabo por videollamada. Después de entrevistar a diez 

participantes en cada uno de los tres grupos de informantes, no surgió ninguna 

información nueva. Sin embargo, se realizaron un total de 20 entrevistas 

semiestructuradas por grupo para confirmar los datos y asegurar máxima variabilidad. 

Se llevó a cabo un análisis de contenido de las transcripciones de las 60 entrevistas semi-

estructuradas. El análisis identificó cuatro temas principales que permiten comprender 

el primer encuentro en CP.  Asimismo, el importante volumen de datos permitió realizar 

un segundo análisis más interpretativo con el que se obtuvo un modelo explicativo de 

cómo se alcanzan los objetivos de los cuidados paliativos en el primer encuentro. 
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4.3. Estudio 3 

 

Este trabajo responde al objetivo general 3 y a los objetivos específicos D y E.  

 

El tercer artículo se titula Development of a guide to multidimensional needs assessment 

in the palliative care initial encounter (MAP), y describe el proceso seguido en el 

desarrollo de la guía de entrevista clínica semiestructurada para la evaluación de 

necesidades multidimensionales en el primer encuentro de CP (MAP) y en el que se 

enfatiza las técnicas de consenso implementadas (método de grupo nominal y técnica 

delphi) para el consenso del contenido de la guía MAP. Se publicó en la revista de primer 

cuartil Journal of Pain and Symptom Management  [Factor de impacto: 4.70, 2022 

Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 17/105 (HEALTHCARE SCIENCES & 

SERVICES); 45/167 (MEDICINE, GENERAL & INTERNAL)].  

 

Para llevar a cabo este trabajo se siguió la guía de la Medical Research Council 

guidance para el desarrollo de intervenciones clínicas complejas(216). La versión 

preliminar de MAP se desarrolló en base a los resultados de los estudios 1 y 2. El proceso 

de elaboración de la guía MAP (Fase 1) constó de cuatro pasos:  

- Paso 1) revisión sistemática de la bibliografía sobre evaluación de necesidades 

en CP (estudio 1);  

- Paso 2) un estudio cualitativo exploratorio con pacientes, cuidadores 

familiares y profesionales de CP (estudio 2);  

- Paso 3) proceso grupal nominal con expertos en CP; y  

- Paso 4) proceso Delphi modificado que involucra a médicos de CP. Se siguió la 

guía para realizar y reportar estudios Delphi (217) en CP.  

 

Se llevó a cabo un grupo nominal con expertos de CP para determinar la versión de MAP 

que posteriormente sería sometida a consenso mediante la técnica Delphi. En el grupo 

nominal participaron expertos de CP: ocho profesionales de CP (cuatro médicos, dos 

enfermeras, un psicólogo y un trabajador social) y un representante de la asociación 
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española de pacientes. Posteriormente se sometió MAP a consenso mediante técnica 

Delphi modificada a dos o tres rondas con expertos de CP del territorio español hasta 

alcanzar un acuerdo mínimo del 80% para cada uno de los ítems (necesidades). Los 

panelistas fueron seleccionados a través de un muestreo intencional. Se seleccionaron 

como panelistas a médicos de CP que tuvieran más de 5 años de experiencia y que 

fueran reconocidos a nivel regional y/o nacional por su experiencia en entornos de CP.  

Se invitó por e-mail a un total de 136 profesionales de CP que cumplían criterios de 

elegibilidad. Finalmente, participaron 67 panelistas en la primera ronda.  

 

Se llevaron a cabo tres rondas con dos objetivos:  

(1) identificar el grado de acuerdo de los panelistas sobre si los ítems (necesidades) 

propuestos deberían incluirse en la evaluación de necesidades en el primer encuentro 

de CP, y  

(2) recopilar comentarios que pudieran justificar esta decisión.  

 

Los panelistas indicaron su grado de acuerdo mediante una escala Likert de 1 

(totalmente de acuerdo) a 5 (totalmente en desacuerdo) para cada uno de los ítems. Se 

utilizó el algoritmo propuesto por Tastle y Wierman(218) para el análisis del grado de 

acuerdo.  
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ABSTRACT 

Background: The comprehensive assessment of needs in palliative care identifies where patients 

most want attention to guide clinical decisions that tailor care provision from their first 

encounters. 

Aim: To define how and what needs are identified by the comprehensive assessment of needs 

in the original peer-reviewed articles in the field of palliative care.  

Design: An integrative systematic review as outlined by Whittemore and Knafl. Quality appraisal 

performed using the Mixed Methods Appraisal Tool. 

Data sources: PubMed, CINAHL, PsycINFO, Web of Science databases searched through May 

2019 and updated in July 2020.  

Results: Forty-nine articles met inclusion criteria for original articles in English or Spanish, 

reporting comprehensive assessment of needs of adult patients receiving palliative care. The 

majority (41/49) of studies were moderate to high quality.  Two themes were identified: (1) How 

a comprehensive assessment of needs should be carried out in palliative care, which reflected a 

preference  to develop structured tools for assessment; (2) What needs of patients should be 

assessed in the comprehensive assessment of needs in palliative care, which conveyed a trend 

to assess beyond core domains – physical, psychological, social, spiritual – with information and 

practical most prevalent, but with substantial variation in specifying and classifying needs into 

domains.  

Conclusions: The assessment of needs in palliative care is comprehensive but lacks consensus 

on the needs and domains that should be assessed by the palliative care team. Future studies 

should better define what needs can be standardized into the assessment to improve process 

of care and patient satisfaction.  

 

KEYWORDS: Needs assessment; palliative care; palliative medicine; terminal care; systematic 

review. 

 

KEY STATEMENTS 

What is already known about the topic? 

• The comprehensive assessment of needs provides the basis of the patient-centred care 

plan. 
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• Palliative care must assure that all needs of patients are assessed and addressed. 

• The majority of tools used for the comprehensive assessment of needs in palliative care    

emphasise the identification of physical needs over other areas of need.  

 

What this paper adds? 

• This review reveals knowledge about the methods for comprehensive assessment of 

needs in palliative care, which are largely based on tools or questionnaires and 

emphasise physical needs.  

• This paper reveals that palliative care has expanded its attention beyond the core 

domains (physical, psychological, social and spiritual) stated by the World Health 

Organization definition of palliative care, taking into account information, financial and 

legal, and practical domains. 

• Findings show that psychological, social and spiritual domains can be better defined as 

they include similar needs.  

• The findings reported in this review highlight the lack of a standardized comprehensive 

assessment of needs in palliative care.  

 

Implications for practice, theory or policy 

• This review establishes a knowledge base to allow for systematic assessments of needs 

in palliative care across local and international clinical settings.    

• Policy can be adapted to recognize all needs that must be assessed to successfully 

provide palliative care.  

  

BACKGROUND 

A comprehensive assessment of needs is the 

first step to achieving the goals of palliative 

care. According to the World Health 

Organization (WHO),1 palliative care aims to 

improve the quality of life of patients and their 

families by focussing on the prevention and 

relief of suffering from any dimension of need 

– physical, psychological, social, and spiritual, 

as supported by WHO’s definition. The 

question remains, however, as to what defines 

an comprehensive assessment of needs, in 

terms of both how to identify needs and what 

needs must be included. Eliciting needs from a 

patient, like palliative care, is complex.2,3 

Patients can have varying levels of uncertainty 

about what requires attention4 or may not be 
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as vocal.2 Nevertheless, the importance of 

assessing needs is repeatedly referenced in 

general terms in expert clinical practice 

guidelines.5,6 Yet there is no agreed upon 

standard among palliative care working groups 

regarding what areas of need are relevant to a 

comprehensive assessment.7,8 Some have 

suggested further areas of need to include are 

legal and financial, legacy and bereavement,8 

whereas others recognise environmental, 

sexual, and cultural.7 This could be a reason 

that patients in palliative care have reported a 

high prevalence and wide range of unmet 

needs,9 which are related with emotional 

distress and a higher economic impact.10–13  

This is ever more significant given 

palliative care has grown beyond end-of-life 

care and, as supported by WHO, in recent 

years the scope of palliative care has been 

broadened to not only relieve suffering but 

prevent it. Correspondingly, palliative care at 

early stages of the disease trajectory can 

improve quality of life,14–17 symptoms,14–16,18,19 

emotional distress for both patients and their 

caregivers,14,18,20 family satisfaction with care21 

and even increase survival.14,22 However, 

without a full understanding of what defines 

the comprehensive assessment of needs in 

each context, there is no systematic guidance 

to ensure all needs are met. In order to address 

all patient needs, guide a patient-centred care 

plan, and meet the goals of palliative care, it is 

crucial to summarise currently available 

evidence defining the comprehensive 

assessment of needs. 

Some systematic reviews have been 

conducted of existing tools for the assessment 

of palliative care needs,23 for use in patients 

with heart failure,24 Parkinson’s disease, 25 and 

tools to identify patients for referral to 

palliative care.26 Here we sought to go beyond 

previous descriptive systematic reviews by 

providing a synthesis of what defines a 

comprehensive needs assessment across 

various methods used in original research 

studies from the palliative care literature, in 

terms of content and format, to inform the 

future of palliative care research and practice. 

We undertook an integrative systematic 

review in accordance with the framework 

defined by Whittemore & Knafl27 with the 

following aim: 

To define how and what needs are 

identified in current comprehensive 

assessments of needs according to the 

quantitative, qualitative or mixed methods 

literature.  

METHODS 

Review question 

How and what needs of patients in palliative 

care have been identified in the original peer-

review literature relevant to comprehensive 

needs assessments in palliative care? 

Design  
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We performed an integrative systematic 

review using the framework outlined by 

Whittemore and Knafl.27 This method allows 

the integration of qualitative and quantitative 

data and to draw conclusions on a specific 

concept in the literature. This synthesis 

method goes beyond the description of results 

and allows a new level of interpretation of this 

particular phenomenon contributing to new 

knowledge. For additional guidance, the 

review was reported following the Preferred 

Reporting Items for Systematic Reviews and 

Meta-Analysis (PRISMA) guidelines.28 

Data sources 

The search was carried out in four separate 

databases to reflect the multidisciplinarity of 

palliative care: PubMed, CINAHL, PsycINFO, 

Web of Science in order to cover a range of 

relevant studies representing various scientific 

backgrounds, namely life sciences, health 

sciences, social sciences, and multiple 

academic disciplines, respectively. There was 

no restriction to publication year.  

Search strategy  

The search strategy was conducted in May 

2019 and updated in July 2020. The search 

strategy comprised 5 keywords and 4 Medical 

Subject Headings (MeSH) terms describing the 

assessment of needs of patients in palliative 

care. Table 1 shows the search strategy 

conducted in PubMed. The search strategy was 

adapted to the specific language of each 

database and re-run after one year with the 

identical strategy but restricted to the date of 

the initial search.   

 

Table 1. Search Strategy conducted in PubMed 

 
 

         Terms used in PubMed 

#1          Needs assessment[MeSH Terms] 

#2          Needs evaluation 

#3          Comprehensive assessment 

#4          Multidimensional assessment 

#5          #1 OR #2 OR #3 OR #4 

#6          Palliative care[MeSH term] 

#7          Palliative medicine[MeSH term] 

#8          End-of-life 

#9          Terminal care[MeSH term] 

#10          Terminally ill 

#11          #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10 

#12          #5 AND #11 

#13          Child* 

#14          Pediatr* 

#15          #12 NOT #13 NOT #14 

 

Eligibility criteria 

Criteria included original articles published in 

English or Spanish reporting quantitative, 

qualitative, or mixed methods. Only studies 

that explicitly aimed to assess needs 

(expressed as symptoms, concerns and 

experienced problems patients request care 

for)29 of adult patients (≥18 year) receiving 

palliative, hospice or terminal care (i.e. 

attended by services that provide holistic 

attention for patients with serious, advanced, 
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and/or terminal illnesses)6 were included. 

Studies that reported screening tools to 

identify patients who could enter but were not 

currently attended by palliative care, the need 

for improvement of palliative care, not 

reporting a needs assessment, or not in the 

area of palliative/hospice/ terminal/end-of-life 

care were excluded. Editorials, protocols, 

background articles, review of the literature, 

letters, commentaries, opinion papers, case 

reports or guidelines were also excluded. 

Study selection 

The study selection process was conducted 

independently by two researchers (BGF, DP) in 

accordance with PRISMA guidelines following 

three phases: by title review using EndNoteX9, 

by abstract and finally full-text review using 

Rayyan screening tool.30 Reasons for exclusion 

of full-text articles were recorded. Any 

discrepancies between the two reviewers 

were resolved by discussion within the 

research group.  

Data extraction, data analysis and synthesis 

of findings 

The articles identified through the search 

strategy were imported to EndNoteX9. Data 

was extracted and synthesized by two 

researchers (BGF, DP) using the integrative 

method described by Whittemore and Knafl27 

that allows the synthesis of data from 

quantitative, qualitative and mixed methods 

studies. The method includes data reduction, 

visualization, comparison, and drawing 

conclusions. The first step was to develop a 

matrix to extract the main characteristics of 

each article: author, year of publication, 

journal, country where the study was 

conducted; study design, goals of the study, 

methodology, eligibility, population, setting, 

sample, needs assessed including pertinent 

domains and content relating to assessment 

methods. Data related to the aim of this review 

were extracted from each of the included 

studies, specifically: (1) how authors identified 

needs (e.g. predefined checklists or open-

ended questions) and organized the format of 

the assessment relevant to patients, (2) what 

needs were included and what given domains 

they were assigned to across studies based on 

the actual content of the assessment. Data for 

each of the objectives of the review were 

extracted. The content related to the aim was 

compared item-by-item and then, categorized 

and synthesized. All studies that met the 

inclusion criteria were treated equally. 

Descriptive thematic analysis was then 

performed by BGF and DP, to conceptualise 

the summarised data pertaining to how and 

what needs were identified into a central 

concept. In addition, levels of agreement 

between the included studies for each of the 

items (needs) reported in a domain were 

determined. Levels of agreement were set  

on high (100-80%), medium (79-50%) and low 

(<50%) according to the total percentage of 

studies that reported an item in a particular 

domain. The percentages were calculated 
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based on the proportion of studies reporting 

an item (need) in a domain over the total of 

studies that reported the content of the 

domain (see Table 3). 

Quality appraisal 

To provide the reader a complete picture of 

the value and credibility of the evidence 

included, two researchers (BGF, DP) 

independently assessed the quality of the 

included quantitative, qualitative and mixed 

methods studies using the Mixed Methods 

Appraisal Tool (MMAT).31 All papers were 

included regardless of their quality as no 

consensus is found regarding this matter in the 

literature.32 Supplementary file shows the 

assessment of the quality of the included 

studies.  

 

RESULTS 

A total of 4,543 published articles were 

identified and 47 met the inclusion criteria 

(Search date: May, 2019). In addition, the 

search strategy was re-run and two additional 

studies were included (Search date: July, 

2020). The PRISMA flow diagram of the study 

selection process is shown in Figure 1.  
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Figure 1. PRISMA Flow Diagram of the selection process. 

Source. Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Altman DG, The PRISMA Group (2009). Preferred Reporting Items for 

Systematic Reviews and Meta-Analyses: 

The PRISMA Statement. PLoS Med 6(7): e1000097. doi:10.1371/journal.pmed1000097. 

 

 

The characteristics of the included studies can 

be found in the supplementary file A. Different 

methodologies were included; quantitative 

studies (n=32), qualitative studies (n=9) and 

mixed methods studies (n=8). The included 

studies were published between 1999 and 

2019 representing a geographical distribution, 

from Australia (20.4%), United Kingdom 

(12.2%), Netherlands (12.2%), Germany 

(8.2%), United States (6.1%), Czech Republic 

(6.1%), Canada (6.1%), Spain (4%), and other 

countries.  

Two corresponding themes to the aim of the 

review were identified as follows:  

(1) How a comprehensive assessment of 

needs should be carried out in palliative care 
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This theme pertained to the aim of identifying 

how authors  conducted the comprehensive 

assessment of needs. 

The majority (n=43) of studies used 

tools (i.e., scales or questionnaires) as the 

method for the comprehensive assessment of 

needs, whereas the remaining studies used an 

interview. A summary of the tools used for 

comprehensive assessment of needs can be 

seen in Table 2. Of the 49 articles, a total of 31 

different needs assessment tools were 

identified. For readers interested in all needs 

assessment tools used in palliative care and 

their validation see the systematic reviews of 

the following references.24,33,34 

Half of the tools were self-

administered and the other half administered 

by healthcare professionals. Tools also varied 

in how they were tailored to target more 

general or specific populations. A total of eight 

instruments assessed the needs of both 

patients with cancer as well as those with 

other diseases. A total of 19 instruments were 

developed to assess needs in a cancer 

population. Two of them assessed the needs of 

patients with cancers of the central nervous 

system.35 The Sheffield Profile for Assessment 

and Referral for Care (SPARC) tool was used to 

assess patients with multiple myeloma.36 Other 

tools assessed the needs of amyotrophic 

lateral sclerosis (ALS) patients,37 patients with 

and without dementia,38,39 patients with 

chronic heart failure40 and neurological 

patients.41 One of the tools was use to assessed 

the needs of home-based palliative care 

patients specifically.42  Nine studies elicited 

needs using qualitative interview methods to 

explore the perspectives and personal 

experiences of patients in palliative care. The 

interviews were mostly targeted to specific 

disease populations. A total of six studies were 

among patients with cancer,29,74–78 with one 

study specifically among patients with lung 

cancer,77 whereas another merged 

perspectives from cancer and non-cancer 

patients,78 one among patients with 

neurodegenerative diseases79 and one among 

patients with end-stage liver disease.80 

Tools were repeatedly used to offer a 

rapid method to assess needs while 

interviews sought to explore patients’ 

perspectives and preferences for the 

comprehensive assessment. The tools and 

interviews converged on showing that 

physical symptoms and psychological 

concerns were most prominent but diverged 

when showing that patients preferred more 

communication with and from the palliative 

care team to communicate concerns.  



PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 
 

 
88 
 

Table 2. Resume of the identified tools for the assessment of needs in palliative care 
 

Assessment 
tool 

Author(s), 
country, year 

Type of 
report 

Population No. of items No. of 
domains 

Domains Administration 

3LNQ: The 
Three-Levels-
of-Needs 
Questionnaire  

Johnsen et al., 
Denmark, 
201143 

Development 
/ Validation 

Advanced 
cancer 

12 (through 
three 
approaches: 
problem 
intensity, 
problem 
burden, felt 
need) 

3 Physical, psychological and social: 
Physical function, role function, 
depression, worry, concentration, social 
function, fatigue, nausea, pain, dyspnea, 
reduced appetite, sexuality, feeling as a 
burden, loneliness 

Self-administered 

ALSSCN: The 
amyotrophic 
lateral sclerosis 
supportive care 
needs 

Oh et al., 
Korea, 201837 

Development Amyotrophic 
lateral sclerosis 

37 7 physical, psychological, emotional, 
spiritual, social, informational, and 
practical needs 

Self-administered or 
structured interview 

CNAT: 
Comprehensive 
needs 
assessment 
tool  

Shim et al., 
Korea, 201144 

Development 
/ Validation 

Cancer 59 8 Information, Psychological problems, 
Health care staff, Physical symptoms, 
Hospital facilities and service, 
Family/interpersonal  
problems, Spiritual/religious concerns, 
Social support. 

Self-administered 

ENP – E:  The 
Psychosocial 
and Spiritual 
Needs 
Evaluation 
scale                                                                                                                                       

Mateo-Ortega 
et al., Spain, 
201845 

Development Advanced 
cancer 

14 (some 
containing 
more than 
one 
question/sub 
item) 

4 Emotional / well-being, social support, 
spirituality, and information 

Administered by 
health care 
professional 

Holistic 
Common 
Assessment of 
Supportive and 
Palliative Care 

McIlfatrick & 
Hasson, 
United 
Kingdom, 
201346 

Evaluation Cancer and non-
cancer 

67 6 Physical health, Social and occupational 
well-being, mental health and emotional 
well-being, family and close 
relationships, spiritual well-being, 
awareness and decision making.  

Administered by 
health care 
professional 
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Needs for 
Adults with 
Cancer 

HOPE-SP-CL:  
Hospice and 
Palliative Care 
Evaluation of 
symptoms and 
problems 

Stiel et al., 
Germany, 
201247 

Validation Cancer and non-
cancer 

16 4 Physical symptoms (pain, nausea, 
vomiting, dyspnea, constipation, 
weakness, loss of appetite, tiredness), 
two special nursing topics (wound care, 
assistance with activities of daily living 
[ADLs]), four psychological problems 
(feeling depressed, anxiety, tension, 
disorientation/confusion), and two 
social problems (organization of care, 
overburdening of family). One free entry 
is provided to add additional problems. 

Administered by 
health care 
professional 

HOPE+: 
Hospice and 
Palliative Care 
Evaluation 
considering 
additional 
neurological 
issues 

Dillen et al., 
Germany, 
201941 

Validation Neurological 30 3 Extension of the symptom checklist of 
HOPE-SP-CL.  
Physical symptoms, psychological 
problems, social problems  

Administered by 
health care 
professional 

ICO Toolkit Garzon 
Rodriguez et 
al., Spain, 
201048 

Development Cancer 14 3 Physical, emotional (including spirituality 
and end-of-life care) and social 

Administered by 
health care 
professional 

INTERMED Mazzocato et 
al., 
Switzerland, 
200049 

Use Cancer 20 4 Psychological, Social, Biological, Health 
care 

Administered by 
health care 
professional 

MPCAT:  The 
Milford 
Palliative Care 
Assessment 
Tool 

O'Reilly et al., 
Ireland, 
201650 

Development Cancer and non-
cancer 

25 4 Physical symptoms, Cognitive 
impairment, spiritual needs and 
psychosocial needs 

Administered by 
health care 
professional 
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NA-ACP:  The 
Needs 
Assessment for 
Advanced 
Cancer Patients 

Rainbird et al., 
Australia, 
200951 

Use Advanced 
cancer 

132 7 Psychological, medical 
communication/information, daily living, 
symptom related, social, spiritual and 
financial needs. 

Self-administered 

NA-ALCP:  The 
Needs 
Assessment for 
Advanced Lung 
Cancer Patients 

Schofield et 
al., Australia, 
201352 

Use Lung cancer 38 7 Symptoms, psychological / emotional, 
social, spiritual / existential, medical 
communication / information, daily 
living, financial 

Self-administered 

Schofield et 
al., Australia, 
201253 

Validation Lung cancer 

NAT / NAT:PD-
C:  The Needs 
Assessment 
Tool: 
Progressive 
Disease-Cancer 

Waller et al., 
Australia, 
201054 

Validation Cancer 18 (7 items 
exploring 
patient well-
being) 

4 
sections, 
sec.2: 
patient 
well-
being: 8 
domains 

Physical, daily living, psychological, 
information, spiritual/existential, 
cultural and social, financial, and legal 
domains. 

Administered by 
health care 
professional 

Waller et al., 
Australia, 
2012(a)55 

Use Advanced 
cancer 

Waller et al., 
Australia, 
2012(b)56 

Use Advanced 
cancer 

NAT: PD-HF:  
The Needs 
Assessment 
Tool: 
Progressive 
Disease-Heart 
failure 
 

Janssen et al., 
The 
Netherlands, 
201940 

Validation Chronic heart 
failure 

20 4  
sections, 
sec.2: 
patient 
well-
being: 8 
domains 

Physical; daily living; psychological; 
medication and treatment; 
spiritual/existential; financial and legal; 
health beliefs, cultural and social; and 
information.  

Administered by 
health care 
professional 

NEST:  Needs at 
the End-of-Life 
Screening Tool 

Emanuel et 
al., United 
States, 200157 

Development Cancer and non-
cancer 

13 13 Needs (Social): Financial, access to care, 
care-giving needs, closeness; Existential: 
distress, spirituality, settledness, 
purpose; Symptoms: Physical, mental; 
Therapeutic: Relationship, Information, 
Goals of care.  

Administered by 
health care 
professional 

No name given, 
especially for 

Ferraz 
Gonçalves et 

Use Cancer without 
cognitive failure 

14 + General 
questions 

4 Symptoms, social, psychological, activity 
level 
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those without 
cognitive 
failure 

al., Portugal, 
201658 

Administered by 
health care 
professional  Ferraz 

Gonçalves, 
Portugal, 
201459 

Development Patients 
without 
cognitive failure 

PC-NAT: The 
palliative care 
needs 
assessment 
tool 

Lambert et al., 
Australia, 
201860 

Use Advanced 
cancer 

7 (patient’s 
wellbeing) 

5 
sections, 
1 on 
patient’s 
wellbeing 

Patient’s wellbeing including physical 
symptoms and changes in functional 
status, psychosocial 

Administered by 
health care 
professional  

PNAP: Patient 
needs 
assessment in 
palliative care 

Buzgova, 
Sikoroba, et 
al., Czech 
Republic, 
201661 

Use End-stage 
chronic disease 
and cancer 

40 7 Physical symptoms, Social realm, 
Respect and support of health 
professionals, meaning of life and 
reconciliation, autonomy, Chance to 
share emotions, religious needs. 
 

Self-administered 

Buzgova, 
Kozakova, et 
al., Czech 
Republic, 
201662 

Development 
/ 
Psychometric 
evaluation 

End-stage 
chronic disease 
and cancer  

PNPC: 
Problems and 
Needs in 
Palliative Care 
questionnaire 

Osse et al., 
Netherlands, 
200463 

Psychometric 
evaluation 

Cancer 138 13 Activities of daily living and instrumental 
activities of daily living, physical 
symptoms, role activities, financial / 
administrative issues, the quality of care, 
concerning the social issues, 
psychological issues, spiritual issues, 
autonomy, information needs, problems 
in consultations, overriding problems in 
GP, Concerning the specialist. 

Self-administered 

Osse et al., 
Netherlands, 
200564 

Use Cancer 90 10 Activities of daily living and instrumental 
activities of daily living, physical 
symptoms, role activities, financial / 
administrative issues, social issues, 
psychological issues, spiritual issues, 

Self-administered 
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autonomy, information needs, problems 
in consultations. 

PNPC-sv Khan et al., 
Canada, 
201265 

Use Advanced 
cancer 

33 8 Daily activities, physical symptoms, 
autonomy, social issues, psychological 
issues, spiritual issues, financial 
problems, and informational needs. 

Self-administered 

Osse et al., 
Netherlands, 
200766 

Development Cancer 

POS: Palliative 
Care Outcome 
Scale 

Hermans et 
al., Belgium, 
201738 

Use Patients with 
and without 
dementia 

10 4 Physical, psychological, emotional and 
spiritual domains of life 

Administered by 
health care 
professional   

Hermans et 
al., Belgium, 
201839 

Use 

PL: Problem 
List 

Küttner et al., 
Germany, 
201742 

Use Home-based 
palliative care 

38 5 Practical, family, problems, 
spiritual/religious, 
and physical problems 

Self-administered 

RAI-PC:  The 
Resident 
Assessment 
Instrument for 
Palliative Care 

Steel et al., 
United States, 
Czech 
Republic, 
Sweden, 
200367 

Use Cancer and non-
cancer 

106 9 Symptoms/conditions, Cognitive 
competency and communication, Mood, 
Functional status, Preferences, Social 
relations, Spirituality, Services and 
treatments. 

Administered by 
health care 
professional  

Hermans et 
al., Belgium, 
201839 

Use Patients with 
and without 
dementia 

SAS: Symptom 
Assessment 
Scale 

Aoun et al., 
Australia, 
201168 

Validation Advanced 
cancer 

7 1 Symptoms: pain, insomnia, nausea, 
bowel problems, appetite problems, 
breathing problems and fatigue 

Administered by 
health care 
professional  

SCNS-SF34-G: 
The Supportive 
Care Needs 
Survey Short 
Form 

Renovanz et 
al., Germany, 
201835 

Use Central Nervous 
system / Brain 
cancer 

34 5 Physical and daily living, psychological, 
patient care and support, health system 
and information and sexuality needs 

Self-administered 
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SCNS-ST9: The 
SCNS-Screening 
Tool 

Renovanz et 
al., Germany, 
201835 

Use Central nervous 
system / Brain 
cancer 

9 5 Physical and daily living, psychological, 
patient care and support, health system 
and information and sexuality needs 

Self-administered 

SISC: 
Structured 
Interview for 
Symptoms and 
Concerns 

Wilson et al., 
Canada, 
200469 

Development Advanced 
cancer 

13 2 Physical symptoms and psychosocial 
domain 

Structured interview 

SPARC: 
Sheffield 
Profile for 
Assessment 
and Referral 
for Care 
 
 

Kotronoulas et 
al., United 
Kingdom, 
201870 

Use Lung cancer 45 9 Communication and information issues, 
physical symptoms, psychological issues, 
religious and spiritual issues, 
independence and activity, family and 
social issues, treatment and person 
issues. 

Self-administered 

Ahmed et al., 
United 
Kingdom, 
20157 

Use Cancer and non-
cancer 

Boland et al., 
United 
Kingdom, 
201436 

Use Multiple 
myeloma 

Leppert & 
Majkowicz, 
Poland, 201271 

Validation Advanced 
cancer 

The PERS2ON 
score 

Masel et al., 
Australia, 
201672 

Use Advanced 
cancer 

7 3 Pain, Eating (cachexia/loss of 
appetite/weight loss), Rehabilitation 
(physical impairment), Suffering 
(anxiety/burden of disease/depression), 
Social situation (possibility for home 
care/out of hospital care), O2 – dyspnea, 
Nausea/Emesis 

Self-administered 

The 
Psychological 
Distress 
Inventory 

Morasso et 
al., Italy, 
199973 

Use Cancer 
 

13 1 Emotional / psychological  Self-administered 
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The Symptom 
Distress Scale  

Morasso et 
al., Italy, 
199973 

Use Cancer 13 1 Symptoms 
 

Self-administered  
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Table 3.  Resume of the content related to each of the domains and the level of agreement between the different studies 

Domains Level of 
agreement* 

Content with corresponding number of studies 

Core domains in PC 

Physical7,29,3

5–44,46–56,58–

76,79,80 
 

Content (out of 39 studies) 

High: 100-80% Pain(36/39)** 

Medium: 79-
50% 

Shortness of breath(31/39)** 
Fatigue(30/39)** 
Nausea(26/39)** 
Bowel problems(24/39)** 
Sleeping problems(22/39)** 
Lack of appetite(20/39)** 

Low: <50% Cough(17/39)** 
Difficulty eating or 
swallowing 
problems(15/39)*
* 
Incontinence(12/3
9)** 
Oral hygiene 
problems(12/39)*
* 
Physical 
impairment(11/39
)** 
Loss of 
memory/concentr
ation(10/39)** 
Prickling and 
numb 
sensation(10/39)*
* 
Nightly 
sweating/hot 
flushes(9/39)** 

Changes in the 
physical 
appearances(8/39)
** 
Itch(8/39)** 
Sexual 
dysfunction(7/39)*
* 
Weight loss(6/39) 
Communication 
problems(6/39)** 
Edema(6/39)** 
Headache(4/39) 
Skin integrity 
compromise(4/39)
** 
Symptom 
control(4/39) 
Feeling 
agitated(4/39) 

Drowsiness(3/39) 
Change of 
taste(3/39)** 
Nutrition(2/39)** 
Feeling unwell a 
lot of time(2/39) 
Stomach cramps 
or 
indigestion(2/39)*
* 
Confusion or 
disorientation(1/3
9) 
Convulsions(1/39) 
Medication 
dependency(1/39) 
Being cold(1/39) 
Ascites(1/39)** 
Drooling(1/39) 
Phlegm(1/39)** 

Value of respite(1/39)** 
Importance of home help to manage physical needs(1/39)** 
Comfortable(1/39) 
Body-health(1/39) 
Nose dry(1/39) 
Lack of opportunities for taking care of personal hygiene(1/39)** 
Loss of autonomy(1/39) 
Neurological symptoms(1/39) 
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Psychologic
al7,29,35–

74,76,78–80 
 

Content (out of 38) 

High: 100-80% - 

Medium: 79-
50% 

Feeling in low mood/depression/sadness(26/38)** 
Feeling anxious/stress/worried(20/38)** 

Low: <50% Feeling lonely / 
isolation(12/38)** 
Anger/irritability/n
ervousness/guilt/ 
tension(11/38)** 
Fear about 
worsening the 
disease(8/38)** 
Accepting role 
changes/coping 
with frustration at 
not being able to 
do things you used 
to do/desire for 
independence(8/3
8)** 
Fears about pain 
or 
suffering(7/38)** 
Loss of interest / 
pleasure(7/38)** 
Feeling 
confused(7/38)** 
Sexual 
relationship(6/38) 
Thoughts about 
dying / fear of 
death(6/38)** 
Concerns about 
family(6/38)** 
Fear about the 
what is going to 

Difficulties in 
showing 
emotions(5/38)** 
Wanting to share 
what you are 
going through with 
another person / 
sharing 
emotions(5/38)** 
Feeling enable to 
concentrate(5/38)
** 
Meaning in 
life(5/38)** 
Acceptances of 
changes in 
appearance(5/38)
** 
Fear(5/38)** 
Feeling that 
everything is an 
effort(4/38) 
Hopelessness(4/38
) 
Being 
overwhelmed by 
all decisions that 
have to be made/ 
feeling 
overwhelmed(4/3
8)** 

Worries about 
treatment 
sequelae(3/38) 
Acceptance of 
disease / adjusting 
to illness(2/38) 
Adjusting to 
losses(2/38)** 
Tearfulness(2/38) 
Feelings of 
apprehension(2/3
8) 
Emotional 
support(2/38)** 
Psychological 
adjustment to 
illness(2/38) 
Coping(2/38) 
Dignity(2/38)** 
Impact of the 
illness(1/38) 
Fears about 
physical 
deterioration(1/38
) 
Uncertainty(1/38)
** 
Feeling of 
longing(1/38)** 
Feeling of 
shame(1/38)** 

Concerned(1/38)** 
Stigma(1/38)** 
Desire to make the most of life/not giving up(1/38)** 
Determination to achieve goals(1/38)** 
Normality(1/38)** 
Integrity(1/38)** 
Family issues(1/38)** 
Privacy(1/38)** 
Have opportunities to go out(1/38)** 
Care at the end of life(1/38) 
Spirituality(1/38) 
Psychiatric dysfunction(1/38) 
Psychiatric symptoms(1/38) 
Mental health threat(1/38) 
Self-fulfilment(1/38) 
Change in personality(1/38) 
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happen to 
you/about the 
future(6/38)** 

Sense of 
burden(4/38)** 
Loss of 
control(4/38)** 
Difficulty 
sleeping(3/38) 
Being 
positive(3/38)** 
Feeling of 
shame(3/38)** 
Desire for death / 
requesting a 
hastened 
death(3/38) 

Psychological 
fatigue(1/38)** 
Impotent(1/38)** 
Mood 
instability(1/38)** 
Insecurity(1/38)** 
Autolytic 
ideation(1/38) 
Difficulty in 
emotional 
control(1/38) 

Social 

7,29,36–59,61–

67,69–72,74–81 
 
 
 
 

Content (out of 43 studies) 

High: 100-80% - 

Medium: 79-
50% 

- 

Low: <50% 
 
 
 
 
 
 
  

Support from 
family / close 
people(18/43)** 
Family and social 
gathering 
participation / 
maintaining 
relations(13/43)** 
Being able to 
express feeling 
with friends / 
family(8/43) 
Concern about 
burdening the 
family / Sense of 
burden(8/43)** 
Worrying about 
effect of illness in 

Sharing 
experiences with 
other 
patients(3/43) 
Isolation(3/43)** 
Work 
issues(3/43)** 
Troubles about 
family(3/43)** 
Beliefs or attitudes 
that make health 
care provision 
difficult family or 
personal(3/43) 
Organization of 
care / access to 
care(3/43) 

Remaining 
constantly 
occupied(2/43) 
Being given some 
privacy(2/43)** 
Patient’s view of 
family 
coping(1/43) 
Social 
vulnerability(1/43) 
Vocational 
impairment(1/43) 
Residential 
instability(1/43) 
Help with 
difficulties in 
interpersonal 
relationships in 

Workplace relations(1/43) 
Inability to work(1/43) 
Planning for the future(1/43) 
Retrieving parts of their former way of life(1/43)** 
Ability to move out of their homes(1/43)** 
Difference of opinion what treatment should be given(1/43)** 
Transport problems(1/43)** 
Difficulties in obtaining benefits(1/43)** 
Aid(1/43)** 
Loss of interest in usual activities(1/43) 
Assistance with activity of daily living(1/43) 
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family / 
friends(7/43)** 
Financial 
worries(7/43)** 
Difficulties in 
talking about the 
disease with life 
companion / 
family(6/43)** 
Needing more 
help than your 
family could 
give(5/43)** 
Problems in 
relationship with 
life 
companion(5/43)*
* 
Problems in the 
contact with the 
children(4/43) 
Feeling that 
people do not 
understand what 
you want(4/43) 

Support for the 
family(2/43)** 
Family preventing 
information about 
prognosis(2/43) 
Information to a 
particular 
member(2/43) 
Need for 
translator(2/43) 
Language 
difficulties(2/43) 
Family or person 
feeling isolated / 
loneliness(2/43) 
Need for more 
information(2/43) 
Leaving in a 
pleasant 
environment(2/43) 

family 
relationships(1/43) 
Possibility of home 
care(1/43) 
Meeting day to 
day needs(1/43) 
Managing at home 
and in the 
community(1/43) 
Member of the 
family that the 
patient is worried 
about(1/43) 
Sexual 
problems(1/43) 
Caregiving 
needs(1/43) 

Spiritual 

7,29,36–40,42,44–

46,48,50,51,53–

57,61–67,70,71,74–

76,78,79,81 

Content (out of 29) 

High: 100-80% - 

Medium:79-
50% 

- 

Low: < 50% Meaning of death 
and 
dying(12/29)** 
Meaning in 
life(10/29)** 
Acceptance(9/29)*
* 

Hope(4/29)** 
Isolation(2/29) 
Setting new 
priorities in 
life(2/29) 
Feeling at 
peace(2/29) 

Choosing place of 
death(2/29)** 
Sense of 
purpose(2/29) 
Coping with bodily 
changes(2/29) 
Distress(2/29) 

Familiarity(1/29)** 
Guilt(1/29)** 
Anger(1/29)** 
Issues related to culture or ethnic background(1/29) 
Loss of control(1/29)** 
Well-being(1/29) 
Values and beliefs as coping strategies(1/29) 



PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 
 

 
99 
 

Religious or 
spiritual 
needs(9/29) 
Religious 
support(8/29)** 
Being engage 
usefully(6/29)** 
Faith(5/29)** 
Difficulty to be 
available to 
others(5/29)** 

Dignity(2/29)** 
Coming to terms 
with other 
people’s 
reaction(2/29) 
Being 
positive(2/29) 
Maintaining 
calmness(2/29) 

Resuscitation 
status(1/29) 
Impact of illness 
on faith / 
belief(1/29) 
Ethical issues 
including 
treatment and end 
of life care(1/29) 
Fear(1/29) 

Satisfaction with what you’ve done in life(1/29) 

Information
7,29,35–

37,39,40,44,51–

56,63–

66,70,71,73,78 

Content (out of 16) 

High: 100-80% - 

Medium: 79-
50% 

Information about disease, current status, results and progression(8/16) 

Low: <50% Information about 
aid(7/16)** 
Information about 
tests, treatments 
and side 
effects(6/16)** 
Ability to talk  to 
someone about 
the 
condition(5/16) 
Information about 
places and 
agencies that 
provide 
help(5/16)** 
Information about 
alternative healing 
methods(5/16)** 
 

Information about 
healthcare 
services(4/16) 
Information about 
nourishment(4/16)
** 
Information about 
euthanasia(3/16)*
* 
Information about 
sexuality(3/16)** 
Information about 
symptoms(3/16)** 
Information about 
the cause of the 
disease(3/16)** 
 

Information about 
financial support 
for medical 
expenses(3/16) 
Information about 
factors that could 
influence the 
course of the 
disease(2/16) 
Having access to 
professional 
counselling(1/16) 
Knowing who to 
contact for 
support(1/16)** 
Having someone 
to help you 
understand the 
situation(1/16) 

Receiving accurate medical judgments from the medical staff(1/16) 
Information about emergency measures(1/16) 
Education about things to do at home for their health(1/16) 
Information about symptoms requiring hospital visit(1/16) 

Financial / 
Legal 

Content (out of 10) 

High: 100-80% - 
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29,40,51–56,63–

66,73 

 

Medium: 79-
50% 

Concerns about financial situation (7/10)** 

Low: <50% Making life 
companion 
acquainted with 
financial and 
administrative 
issues(3/10)** 
Making legal 
arrangements(3/1
0)** 
 

Family’s socio-
economic 
status(2/10) 
Conflicting 
opinions between 
patient and family 
relating to legal 
issues / end-of-life 
care options / 
advance care 
plans(2/10) 

Knowledge of 
availability or 
assistance in 
accessing financial 
schemes(2/10) 
Difficulties in filling 
in forms(2/10) 
Paying non-
medical 
costs(2/10) 

Coping with organizing financial matters(1/10) 
Legal concerns(1/10) 

Practical 
7,29,36,39,51–

56,58,63–

67,70,71,73 

Content (out of 16) 

High: 100-80% Changes in ability / assistance to carry out usual daily activities (washing, bathing, going to the toilet…)(16/16)** 

Medium: 79-
50% 

Changes in ability / assistance to carry usual household tasks (cooking, cleaning the house)(12/16)** 
Availability of transport to medical appointments, shopping or work(9/16)** 

Low: <50% Loss of 
independence(4/1
6) 
Caregiver to assist 
the patient(4/16) 
Difficulties in 
shopping(3/16)** 
Difficulties in 
rising, walking, 
climbing 
stairs(3/16)** 

Financial aids for 
medical expenses 
and/or caregiver 
expenses(3/16) 
Assistance with 
assistive 
devices(1/16) 
Rehabilitation 
therapy(1/16) 
 

Rehabilitation or 
care facilities for 
long-term 
hospitalization(1/1
6) 
Multidisciplinary 
(integrated) 
care(1/16) 
Psychological 
counselling 
services(1/16) 

Treatment near home(1/16) 
Lodging services near hospital(1/16) 
Work / school(1/16) 
Personal matters(1/16) 

Autonomy 
61–66 

Content (out of 6) 

High: 100-80% Being dependent on others(6/6) 
Difficulties in continuing usual (activities, social activities)(6/6) 

Medium: 79-
50% 

Experiencing loss of control over one’s life(4/6) 
Difficulties in handing over tasks of another person(4/6) 
Experiencing difficulties in making one’s own decisions(4/6) 

Low: <50% Privacy(2/6) 
Information on one’s health status(2/6) 
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Concentrate(2/6) 
Bodily care(2/6) 
Experiencing difficulties in asking for help(2/6) 
Frustrations because one can do less than before(2/6) 
Experiencing loss of control over one’s own body(2/6) 

Role 
activities 
29,40,43,63,64 
 

Content (out of 4) 

High: 100-80% Difficulties in employment or following a study(3/4)** 
Difficulties in caring for children(3/4)** 
Difficulty in filling the day(3/4)** 

Medium: 79-
50% 

Difficulty in relaxing(2/4) 

Low: <50% Continuing the usual activities(1/4)** 
Continuing social activities(1/4)** 

Personal 
issues 
7,29,36,70,71 

Content (out of 5) 

High: 100-80% Need help with personal affairs(5/5)** 
Need to talk to another professional about condition or treatment(4/5) 
Need for more information(4/5) 

Medium: 79-
50% 

- 

Low: <50% Making one's own decisions(1/5)** 
Expressing disagreement or not understandment(1/5)** 
Remembering what was told(1/5)** 

Healthcare 
7,35,36,39,44,46,47

,49,61–

64,67,70,71,74,77,7

8 

Content (out of 15) 

High: 100-80% - 
 

Medium: 79-
50% 

 

Low: <50% Health care 
professional 
providing 
support(5/15)** 
Side effects(4/15) 
Worrying about 
long term 
effects(4/15) 

Quality of care 
aspects(2/15) 
Treatment and 
tests(2/15) 
Short waiting 
periods(1/15) 
Rehabilitation 
services(1/15) 

Opportunities to 
share experiences 
or information 
with other 
patients(1/15) 
Counselling and 
support for my 
return to work or 

Nurse and doctor care provided(1/15) 
Being involved in the decision making process related to care(1/15) 
Relation with and access to health care(1/15) 
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*Level of agreement: The percentages were calculated based on the proportion of studies reporting an item in a domain over the total of studies that reported the content 

of the domain.  

**Reported in qualitative studies 

 

 

 

 

Trust in health 
care 
professionals(3/15
)** 
Information on 
healthcare(3/15) 
Care needs(2/15) 

Being treated in a 
pleasant 
environment(1/15) 
Home nursing 
service visits(1/15) 

reemployment(1/1
5) 
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 (2) What needs of patients should be 

assessed in the comprehensive assessment of 

needs in palliative care 

This theme emerged with two subthemes that 

corresponded to the aim of identifying what 

needs of patients should be included in the 

comprehensive assessment of needs.  The 

subthemes were: (1) comprehensive but 

disparate assessment of needs, organised into 

subheadings of the domains (i.e. areas) of need 

defined by the WHO, physical, psychological, 

social, spiritual; and (2) holistic perspectives.  

Comprehensive but disparate assessment of 

needs 

A total of 13 domains were identified in this 

review directly reported by the authors of all 

included studies. Exploring the content related 

to each of the core domains, only physical 

domain needs were consistent among the 

included needs assessment approaches across 

all studies. The content of the autonomy, role 

activities and personal domains were well 

defined by the different authors. Nevertheless, 

the corresponding needs of most domains 

were not highly agreed upon between studies. 

The level of agreement between authors on 

definitions of the needs of patients in each 

domain can be seen in Table 3.  

Physical needs. Nearly all of the studies found 

that pain, shortness of breath and fatigue were 

the most common physical needs; followed by 

nausea, bowel problems, sleeping problems 

and lack of appetite. Some studies did not 

report on the content explored in the physical 

needs domain, categorizing it into symptom 

control.35,49,52,54,57,60,67 Seven studies explored 

sexual needs in the physical domain.29,42,44,63–66 

Other authors included these needs as part of 

the psychological domain7,36,37,46,70,71 or as 

social domain issues.43 In contrast, Renovanz et 

al.35 report sexuality as a separate domain. 

Psychological needs. Psychological 

needs were described forty-six studies. Thirty-

eight studies specified the content related to 

psychological needs, albeit with wide 

variability. The most common problems 

reported were related with depressive or 

anxiety symptoms. Also, isolation or loneliness 

and feelings of fear were classified as 

psychological needs issues. Of note, two 

studies included psychological and social 

needs as a single domain.69,78  However, only 

one reported on the content that defined this 

particular domain.69 It should be noted that 

some studies included thoughts about ending 

it all,7,36,70,71 desire for death69 or requesting a 

hastened death55,56 as issues to be explored in 

the psychological domain. Some authors37 

dealing with the needs of patients with ALS 

differentiate between psychological versus 

what they considered the emotional domain.   

Social needs. A total of 45 articles 

reported on social needs. One study did not 

detail the content.78 There was variability 

between the studies in the content of this 

domain. However, the need of support and 

maintaining family and social relations were 
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predominant in this domain. The need to be 

able to express feelings with friends or family, 

being a burden to the family and the effect of 

illness on family or friends were reported as 

social problems.  This sense of burden was also 

reported to be explored in the psychological 

domain.37,44,69,77 Seven studies   46,50,57,61,62,76,79 

included financial worries as part of the social 

domain. 

Spiritual needs. Thirty-four studies 

reported spiritual needs. In this domain, the 

most common items were the meaning of 

death and dying, meaning in life and 

acceptance. Spiritual needs had a weak 

definition between the different included 

studies. This may be partly due to 

disagreement on distinctions between factors 

that are considered psychological, social or 

spiritual. In fact, five studies considered 

meaning in life as psychological 

needs.7,36,70,71,76  The need to be engaged 

usefully and the need of religious support were 

considered spiritual needs. Other studies also 

comment on the need of hope79 and loss of 

control79 as spiritual domain 

issues.  Alternatively, these concepts were also 

reported in the psychological 

domain.29,46,55,56,63,64,69  McIlfatrick & Hasson46 

explored the need of hope as psychological 

and spiritual needs domains while Arnold et 

al.81  referred to death and dying as a domain.  

 

 

Holistic Perspectives  

Findings show the holistic perspectives of 

palliative care patients’ needs. Many of the 

studies reviewed here suggested including in 

the comprehensive assessment of needs 

domains beyond the core domains in palliative 

care – physical, psychological, social and 

spiritual.1 Table 3 shows this holistic 

perspective and the needs assessed in each 

domain reported by the included studies. 

Literature emphasized the assessment of the 

physical domain over other domains. A total of 

forty-four articles reported on physical 

symptoms and only three studies did not 

report on physical symptoms.45,77,78   Despite 

the physical domain being prominent the 

domains discussed below also emerged with 

higher frequency.  

Numerous authors pointed out the 

information domain as important to assess for 

patients in palliative care.7,29,35–37,39,40,44,51–56,63–

66,70,71,73,78 Eight studies37,44,51,53,55,56,65,66   found 

it important to explore the need for 

information related to disease, current status, 

results and illness progression. 

Thirteen studies 29,40,51–56,63–66,73 

considered financial and legal concerns as an 

important domain to assess. Financial and 

legal needs are also included in the social 

domain,46,50,57,61,62,76,80 the practical domain,37 

or the personal issues domain;7,36,38,39,70,71 as 

well as, in the information domain as  

mentioned above. There was a medium to 



PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 
 

 
105 

 

low consensus found within specific financial 

and legal needs. Most common was concerns 

about their financial situation, followed by 

making one’s life companion acquainted with 

financial and administrative issues  and 

making legal arrangements for end of life.  

Ferraz Gonçalves et al.58 comments 

that they exclude spiritual and financial 

domains because of the thought that there is 

not enough intimacy in the first encounter to 

explore these particular needs.  

A total of nineteen of the included 

studies reported on the practical domain 

issues. 7,29,36,39,51–56,58,63–67,70,71,73 Only three 

studies39,52,67 did not specify the content of this 

particular domain. High agreement was found 

within all studies in the need to explore the 

changes in the ability / need for assistance to 

carry out usual daily activities.7,29,36,51,53–56,58,63–

66,70,71  Changes in the ability or need for 

assistance to carry out usual household tasks 

and  someone to provide transport to medical 

appointments, shopping or work were 

common problems in nearly all studies that 

addressed practical needs.  

High consensus was found between all 

six studies that reported on autonomy 

needs.61–66 All of those studies explored a 

dependency on others and difficulties in 

continuing usual activities. Four studies63–66 

also explore loss of control. No qualitative 

study reported on the role of autonomy. 

Five studies 29,40,43,63,64 reported on the 

role activities domain. The most common 

issues were difficulties in employment, in 

caring for children and in filling the day.29,63,64 

Patients commonly expressed the need to 

continue usual or social activities.29 Although 

Osse et al.29  illustrated this as the role 

activities domain, further studies conducted 

by the same author reorganized this need as 

part of autonomy.63,64,66   

A total of five studies7,29,36,70,71 describe 

the domain of personal issues. The most 

common reported need was for help with 

personal affairs in all five studies.7,29,36,70,71  

Other items explored in this domain were the 

need to be informed and the need to talk to a 

professional about the condition or treatment. 

although these needs were explored in other 

domains by other studies.  

A total of eighteen 

studies7,35,36,39,44,46,47,49,61–64,67,70,71,74,77,78 

reported in the healthcare domain. Of these, 

three studies did not specify the content of this 

particular domain.35,61,62 Our findings show 

that this domain encompasses different 

subdomains; low consensus was found 

between the authors related to how it should 

be defined. The most common problems were 

the need of support from healthcare 

professionals, side effects and worrying about 

long term effects of treatments. The need for 

trust in healthcare professionals and the need 

for information on healthcare were also 

reported by some studies in the healthcare 
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domain but reported by other studies in the 

information domain.  

 

DISCUSSION 

 

The goal of this integrative systematic review 

was to synthesise different types of studies 

regarding comprehensive assessments of 

needs in palliative care to contribute new 

knowledge from a more in-depth 

understanding gained from different 

methodological perspectives. This is timely and 

important given the need for palliative care is 

growing,82 and research as well as practice 

must be prepared with the evidence-based 

methods to improve quality of life. The results 

revealed the comprehensive assessment of 

needs is indeed comprehensive, but 

agreement varied in how needs should be 

assigned to given domains, and what specific 

needs can be addressed within. 

It is important to highlight that the 

great majority of comprehensive needs 

assessments were tools centred in patients 

with cancer. The emphasis on cancer patients 

could leave a gap in understanding how 

disease specific experiences contribute to 

differing needs of patients towards the end of 

life. Further research is needed with patients 

with other types of life-threatening diseases to 

understand their shared versus unique needs 

in palliative care to ensure these can be 

incorporated into current assessments.  

Similarly, the trend for using tools, 

namely questionnaires, checklists and other 

instruments, as the method for the 

comprehensive assessment of needs may be 

limiting the nature of the encounter in 

palliative care. Palliative care enhances the 

importance of having a meaningful initial 

encounter between the patient and the 

palliative care team that builds the foundation 

of the therapeutic alliance.83 A self-

administered questionnaire does not favour 

this meaningful initial encounter. It allows 

identification of needs, but may not allow the 

patient to express and explore their problems 

with the palliative care professional. Self-

reported questionnaires can be used for 

identification of needs prior to their medical 

consult84 or even for research purposes as they 

describe data more objectively and make it 

more homogenous. Still, other assessment 

methods such as a semi-structured interview 

should also earn favour to enable the 

exploration of concerns and the illness 

experience. A guide for a semi-structured 

clinical interview for the comprehensive 

assessment of needs could offer a systematic 

approach that allows the patient to express all 

their needs while enhancing this meaningful 

initial encounter with professionals.85 Yet, in 

order to provide evidence-based practice 

there is remains a need for further research 

including the views of patients and their 

families in the decision and design of  what 
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needs to assess in first palliative care 

encounters.  

Some tools were thoughtfully 

considered to different populations. There 

were those self-administered or those 

administered by healthcare professionals, and 

those that offered both options. The Palliative 

Outcome Scale (POS) can be self-administered 

or administered by staff as it has two versions; 

though the studies reported in this review use 

the staff version as the authors include 

patients with dementia who had difficulties 

completing a self-reported questionnaire.38,39 

Also, Oh et al.37 refers to the possibility of 

having both methods of assessment, self-

administered or through a structured 

interview in the ALSSCN tool as ALS patients’ 

may have difficulties in checking off the items 

on the questionnaire due to physical 

impairment. Similarly, Williams et al.86 reports 

that hospice patients showed some barriers 

towards participation in self-administered 

questionnaires because of fatigue and feeling 

sick. They can be less inclusive for frail patients 

including those with cognitive impairment38 

and for those with problems of literacy.87 

Therefore, by emphasising the use of tools, it is 

important to also emphasise how they will be 

administered with strong examples of 

adapting versions for patients who might be 

unable to self-report.   

The different reported methods 

include a wide range of items, from 754,60,68,72  

to a total of 138 items.63  A high number of 

items may exhaust patients  with fatigue or 

frailty.9,88 Short questionnaires administered 

by the professional  are helpful in retrieving 

information from patients with cancer in 

palliative care,89 suggesting shorter 

interactions can still efficiently meet the 

objective of assessing the needs of palliative 

care patients in a reasonable amount of time.  

It is also worth noting that the included 

studies in this review were thorough in 

considering palliative care patients with a 

holistic perspective. Findings show that the 

reported assessment methods included as 

many 13 domains.57,63 This is partly to be 

expected given our review did not include the 

assessment of needs in a single domain as our 

focus was to identify comprehensive 

assessments, meaning those inclusive of all 

areas of need as part of the goals of palliative 

care. One included study reported on two 

different tools assessing the needs of solely 

physical and psychological domains.73 

Nevertheless, many authors went beyond the 

core domains of palliative care defined by the 

WHO – physical, psychological, social and 

spiritual – including other important areas 

such as information, financial and legal, 

practical, autonomy and health care. This 

underscores progress in palliative care by 

elaborating on the domains of need that are 

important to patients’ and their family. 

However, the included studies also 

showed that the majority of comprehensive 

assessment of needs placed greatest focus on 
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the physical domain,33 which likely allowed for 

greater agreement across included studies on 

defining related needs specific to physical 

symptoms. This is supported by other 

literature. Authors especially included physical 

needs based on the need for pain 

management. Also, physical needs may be 

more easily quantified and therefore assessed, 

with clearer guidelines for management. While 

we recognise that this emphasis on physical 

needs of patients with life-threatening 

illnesses are clearly crucial to care, there 

should also be more efforts to reach consensus 

and raise awareness of needs in other 

domains. For example, spiritual and existential 

issues not only are related to greater suffering 

for patients at the end of life,90 but can be 

addressed with a number of successful 

therapies,91 as long as they are appropriately 

recognised through assessment. Despite this, 

Ferraz Gonçalves et al.58 omitted spiritual and 

financial needs in their tool stating they 

consider that there is not enough intimacy to 

address those issues at the first encounter. 

Similarly, issues in the spiritual domain had 

among the lowest agreement on relevant 

needs between included studies. Indeed, 

health care professionals tend to avoid talking 

about spiritual issues related to death and 

dying as they believe that exploring these 

issues may cause harm to patients.92 Yet it is 

common for patients with advanced disease to 

face suffering that can lead to a wish to hasten 

death.93 Literature shows that patients’ do not 

find talking about the wish to hasten death to 

be upsetting and rather they have seen this 

issue as important to be explored in a 

comprehensive assessment of needs.94 Some 

authors reported different terms to refer to 

this phenomenon: thoughts about ending it 

all,7,36,70,71 desire for death69 or requesting a 

hastened death.55,56  Taken together, 

psychological and spiritual issues and 

especially talking about death and dying is 

important to explore in an assessment, and 

perhaps even in early encounters with the 

palliative care team. As palliative care evolves 

to be offered at earlier stages of the disease8 

there will be more needs to assess the 

psychosocial-spiritual impact of being at the 

end of life, not just the illness experience.  

In line with the argument above, we 

found an existing gap in not only defining what 

needs are to be included in an assessment, but 

how they should be assigned to given domains 

of need.  While some assessment methods 

included sexuality and death and dying in their 

core domains, others considered these as 

separate domains.35,81   Some authors differ on 

the definition of psychological, social and 

spiritual domains. While some had meaning in 

life is included in the spiritual domain, other 

authors considered it part of the psychological 

domain7,36,70,71,76  and social and psychological 

domains which shared some content.  From 

this perspective, assigning needs to domains 

may limit how researchers are exploring these 

issues. It may be necessary for palliative care 
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to think “outside the box” by thinking outside 

domains, instead striving to assess the need 

because it is important to the patient, not 

because it fulfils criteria for a defined domain.  

Information needs were also assessed 

by the majority of included studies. This is 

important as other literature shows the 

relation between lack of information related to 

disease, treatment and prognosis and 

emotional distress.77,95,96 Therefore, the need 

for information may be a necessary addition to 

definitions such as those provided by WHO. 

Our findings of the high variation in the 

comprehensive assessment of needs, the 

broad inclusion and definition of domains, and 

the lack of consensus on constituent needs 

throughout the literature challenges the 

provision of best practice in palliative care. 

Inconsistencies on what needs should be 

assessed from the first encounters in palliative 

care can lead to inconsistencies in patient and 

family outcomes, that may influence 

satisfaction with care for patients and 

practitioners alike. As a model, the 

comprehensive geriatric assessment97 uses a 

holistic approach to assess multiple needs that 

impact on specific functional independence of 

fragile geriatric patients. It has shown 

significant reduction in mortality, and 

improvement in various dimensions that 

determine the quality of life of these 

patients.98 This is something that can be 

modelled after for patients with advanced 

disease. The findings in this review encourage 

the idea that standardizing the comprehensive 

assessment of needs in palliative care is 

needed to achieve similar outcomes as the 

comprehensive geriatric assessment and the 

goals of improving quality of life.  

 

Strengths and limitations  

The strengths of this integrative systematic 

review were inclusion of different 

methodologies and quality appraisal and 

selection of studies performed by two 

independent reviewers. We chose to be 

inclusive of any life-threatening illness, and 

therefore report the needs that could be 

understood as shared across populations, and 

therein the most essential to assess. This may 

also be seen as a limitation for those interested 

in understanding how different populations 

differ in specific needs. Furthermore, as the 

goal of this integrative systematic review was 

to study the content of the different 

assessment methods in palliative care, we did 

not address validity and feasibility of the 

assessment tools, which can limit explaining 

which options are best for research and 

practice. Another limitation is that we have 

included studies who did not define the 

content related to the reported domains.   

 

CONCLUSION 

 

This integrative systematic review reveals the 

disparities among the different methods for 

the comprehensive assessment of needs of 
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patients in palliative care. The vast majority of 

methods are based on tools which emphasise 

physical needs and patients with cancer. 

Nevertheless, the assessment methods go 

beyond the core domains in palliative care –

physical, psychological, social and spiritual – 

including additional domains that are related 

to the sociocultural dimension of the person. 

Some domains can be unified as they are 

similarly defined. Future studies are needed to 

acknowledge the opinion of palliative care 

professionals regarding preferred assessment 

methods, as well as to explore the opinion of 

patients and families on their core needs in 

palliative care to build a better understanding 

of of patients and greater consensus on how or 

whether they can be appropriately assigned to 

given domains. Finally, building an systematic 

comprehensive assessment to reduce 

variation and explore patients’ needs while 

building a therapeutic alliance, such as through 

a semi-structured interview85 may be a 

worthwhile contribution to practitioners who 

prefer not to rely on tools in the clinical setting.   
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SUPPLEMENTARY MATERIAL – A 

Table A. Descriptive data of the included studies 

 

Author(s), 
country and year 

Study design Population  Sample and Data 
collection  

Main aim Main findings 

Morasso et al., 
Italy, 199973 

Mixed 
methods 

Cancer The Symptom Distress 
Scale (SDS), The 
Psychological Distress 
Inventory (PDI), Semi-
structured interview 
n=89  

To identify terminal cancer 
patients’ needs and the factors 
associated with unmet needs. 

The most frequent unmet needs were 
symptom control, occupational 
functioning and emotional support. Low 
functional state was significantly 
associated with a high proportion of 
patients with unmet needs of personal 
care, information, communication, 
occupational functioning, and emotional 
closeness. Patients with unmet needs 
showed significantly higher psychological 
and symptom distress for most needs. 

Mazzocato et al., 
Switzerland, 
200049 

Quantitative Cancer Palliative care consultation 
using INTERMED 
n=82 

To assess the utility of the 
INTERMED to assess needs of 
care of patients with cancer. 

The INTERMED is a biopsychosocial 
assessment method to document 
integrated information of the needs of 
patients with cancer. Findings suggest that 
it is useful to detect and describe 
vulnerable patients with a high degree of 
case complexity and an increased need for 
comprehensive and coordinated care. 

Emanuel et al., 
United States, 
200157 

Mixed 
methods 

Cancer and non-
cancer 

15 Focus groups + 6 in-
depth interviews with 
patients, caregivers and 
professionals 
Survey 
n=988 patients 

To develop a practical tool the 
Needs at the End-of-Life 
Screening Tool (NEST). 

The NEST tool was developed. It comprises 
13 items: NEST uses mnemonic for each 
letter: Needs (Social): Financial, access to 
care, care-giving needs, closeness; 
Existential: distress, spirituality, 
settledness, purpose; Symptoms: Physical, 
mental; Therapeutic: Relationship, 
Information, Goals of care. 
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Osse et al., The 
Netherlands, 
200229 

Qualitative  Cancer In-depth interviews n=9 
patients, 7 relatives 
Interviews using a checklist 
n= 31 patients, 15 relatives 

To construct a comprehensive 
overview of the problems of 
cancer patients experience in 
palliative care. 

Quality of life and quality of care domains 
were addressed. Quality of life referred to 
physical symptoms, role 
activities,  activities of daily living (ADL) 
and instrumental activities of daily living 
(IADL), social, psychological and spiritual 
well-being, informational needs, financial 
and administrative problems, and patients’ 
own problems coping with care. Reported 
common problems were fatigue, feelings 
of futility, reluctance to accept help, fear 
of suffering, and the fear that help would 
not be available if needed.  

Steel et al., 
United States, 
Czech Republic, 
Sweden, 200367 

Quantitative Cancer and non-
cancer 

The Resident Assessment 
Instrument for Palliative 
Care (RAI-PC)  
n=151 

To determine the prevalence of 
multiple commonly occurring 
symptoms using the RAI-PC 
and test its reliability.  

The RAI-PC was very good, with about 50 
percent of the questions having kappa 
values of 0.8 
or higher. The average kappa value for 
each of the eight domains ranged from 
0.76 to 0.95. 
The patients reported suffering pain, being 
tired, breathless and reported having one 
or more other symptoms including change 
in sleep pattern, dry mouth, nausea and 
vomiting, anorexia, breathlessness at rest, 
constipation, and diarrhoea. 

Osse et al., The 
Netherlands, 
200463 

Quantitative Cancer Problems and Needs in 
Palliative Care 
questionnaire (PNPC)  + 
health-related quality-of-
life (HRQL) +  
The European Organization 
for Research and 
Treatment of Cancer 
Quality of Life 
Questionnaire-Core 30 
(EORTC-QLQ-C30) + COOP-

To assess validity and reliability 
of the PNPC.  

The PNPC instrument is a 138-item 
instrument. Initially it was a 140 item 
instrument, however 2 items were deleted 
because of low response.  Reliability 
analysis supported the proposed 
dimensions, with Cronbach’s alpha 
coefficient 0.70 for dimensions with 5 
items, and alpha 0.65 for the 3- and 4-item 
dimensions. The PNPC demonstrated 
convergent validity with the EORTC and 
COOP-WONCA quality-of-life measures. 
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WONCA quality-of-life 
measures 
n=64  

The ‘social issues’ dimension needs 
reconsideration.  

Proot et al., The 
Netherlands, 
200474 

Qualitative 
Grounded 
theory 

Cancer Interviews 
n=13 

To describe the needs and 
problems of terminally ill 
patients (with a life expectancy 
of less than three months) at 
home. 

The most common needs were directing 
one’s own life, directing one‘s own health 
and health care; and directing things 
related to beloved others (in the meaning 
of taking care of beloved ones). the 
patient‘s needs and problems in the 
physical, psychological and 
existential/spiritual domain, and the 
support by family members and providers 
can facilitate or impede this directing.  

Wilson et al., 
Canada, 200469 

Quantitative Advanced cancer The Structured Interview 
for Symptoms and 
Concerns (SISC) 
Questionnaire 
n=69 

To undertake a preliminary 
validation of a structured 
interview addressing physical 
and psychosocial issues 
common in palliative care. 

13-item interview. The SISC items had 
excellent interrater reliability (intraclass 
correlations were > 0.90) and at least 
moderate temporal stability (test–retest 
correlations ranged from 0.50 to 0.90). 
The findings demonstrate that SISC 
provides a reliable and valid approach to 
assessment in palliative care and may be 
appropriate alternative for some research 
applications.  

Osse et al., The 
Netherlands, 
200564 

Quantitative Cancer Problems and Needs in 
Palliative Care 
questionnaire (PNPC) 
n=94 

To investigate the problems 
that patients experience and 
their met- and unmet needs for 
professional help. 

The PNPC with a 90 potential problems 
and needs. Fatigue, heavy housework, 
coping with the unpredictability of the 
future, fear of metastases, and 
frustrations because I can do less than 
before were reported as the five most 
common problems. Informational needs, 
coping with the unpredictability of the 
future, fear of metastases, fear of physical 
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suffering, and difficulties remembering 
what was told (during consultations) were 
identified as the five issues most in need 
of extra attention.  

Osse et al., The 
Netherlands, 
200766 

Quantitative Cancer Problems and Needs in 
Palliative Care 
questionnaire short 
version (PNPC-sv) 
The European Organization 
for Research and 
Treatment of Cancer 
Quality of Life 
Questionnaire-Core 30 
(EORTC-QLQ-C30)  + COOP-
WONCA +Health-related 
quality-of-life (HRQoL) 
n=94 

To develop a short version of 
the Problems and Needs in 
palliative care questionnaire 
(PNPC-sv). 

The PNPC-sv is a 33-item questionnaire. 32 
items were taken from the PNPC a new 
item was added concerning the need for 
information. The dimension reliability was 
satisfactory (Cronbach’s   0.70), while two 
problem-aspect domains were less 
coherent. The PNPC-sv domains show 
convergent validity with corresponding 
health-related quality-of-life domains. 

Aoun et al., 
Australia, 200875 

Qualitative Cancer Semi-structured interview  
n=11 

To investigate the support 
needs of people living alone 
with a terminal illness from a 
client perspective. 

All participants had been living alone. 
Patients were not at the end-stage of their 
disease. Practical, emotional, physical and 
existential needs were reported. The 
patients’ expressed a strong need to be 
independent and maintain a sense of 
dignity at the end of life.  

Wijk & Grimby., 
Sweden, 200876 

Qualitative Cancer Semi-structured interview 
n=30 

To describe the needs of ederly 
palliative patients and their 
ranking of these needs by 
degree of concern.  

The primary need of half of the patients 
was the elimination of physical pain. It was 
reported that only when pain was 
controlled or absent other needs such as 
psychological, social and spiritual needs 
appeared frequently. Anxiety, uncertainty, 
and security were primary psychological 
needs. Social needs were associated with 
visits from family and friends and practical 
and economical tasks.  
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Rainbird et al., 
Australia, 200951 

Quantitative Advanced cancer The Needs Assessment for 
Advanced Cancer Patients 
(NA-ACP) Questionnaire 
n=246 

To examine the prevalence of 
unmet needs among a sample 
of patients with advanced, 
incurable cancer who were not 
receiving formal palliative care. 

The greatest areas of need reported by the 
patients were related to the psychological 
and medical communication/information 
domains. Patients’ specific needs were 
highest in dealing with a lack of energy 
and tiredness, coping with fears about the 
cancer spreading, and coping with 
frustration at not being able to do the 
things they used to do. 

Garzon Rodriguez 
et al., Spain, 
201048 

Quantitative Cancer Group discussion 
n=5 physicians; 4 psycho-
oncologists; 4 social 
workers.  

To reach consensus on 
instruments for a 
multidimensional assessment 
of patients with advanced 
cancer which should be 
included in palliative care 
consultations of the Institut 
Català d’Oncologia (ICO).  

The ICO-toolkit was defined for the 
assessment of the 3 domains explored: 
physical (history, performance status, 
dependency, symptoms and survival), 
emotional (emotional symptoms and 
spiritual and end-of-life issues) and social; 
with the percentage of agreement for 
each of them. It offers a multidimensional 
assessment of patients with cancer being 
necessary 45-60 minutes for completion. 

Waller et al., 
Australia, 201054 

Quantitative Cancer Needs Assessment Tool 
(NAT) + Australian 
Karnofsky Performance 
Scale (AKPS) + Resource 
Utilisation Groups-
Activities of Daily Living 
(RUG-ADL) + Palliative Care 
Problem Severity Score 
(PCPSS) + Health 
professional acceptability 
survey 
n=50 

To assess the reliability, validity 
and acceptability of the NAT in 
a palliative care clinical setting.  

The findings support the NAT as an 
efficient approach to assessment and 
management of unmet patients with 
cancer and caregiver needs. The patient 
daily living item was positively correlated 
with the RUG-ADL (r=0.74) and negatively 
correlated with the AKPS (r=0.84). 
Prevalence- and bias-adjusted kappa 
values also indicated adequate agreement 
between PCPSS items and the patient 
physical item (0.48), psychological item 
(0.45) and caregiver well-being item 
(0.42). 

Aoun et al., 
Australia, 201168 

Quantitative Advanced cancer SAS 
n=572 

To explore the reliability and 
validity testing of the SAS used 
in Australian clinical palliative 
care settings both as a clinical 

The SAS uses a 0–10 numerical scale with 
zero being no symptom and 10 being the 
worst possible. The key symptoms 
included in the scale are breathing, bowel 
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tool and for monitoring the 
quality of care provision.  

problems, appetite problems, pain, 
insomnia, nausea and fatigue. The 
instrument is structured to allow either 
the patient, family member or nurse to 
assess the symptoms. Internal consistency 
reliability estimates of the scale ranged 
from 0.64–0.92 as measured by the 
Cronbach’s alpha co-efficient. The 
instrument serves as a screening tool to 
identify troublesome symptoms.  

Arnold,  Canada, 
201181 

Mixed 
methods 

Cancer and non-
cancer 

Phenomenological 
“thinking aloud” interviews 
n=30 

To explore the incidence and 
prevalence of what patients 
perceive as important end of 
life needs.  

Findings suggest that the core domains of 
end of life needs are time, social, 
physiological, death and dying, safety, 
spirituality, change and adaptation. Both 
prevalence and occurrence of patients end 
of life needs provides insight to improve 
the delivery of optimal palliative care. 

Dale & Johnston., 
United Kingdom, 
201177 

Qualitative Lung cancer Semi-structured interview 
n=6 

To explore and interpret the 
concerns of patients with 
inoperable lung cancer to 
inform specialists palliative 
care nursing practice. 

Three main themes and eight sub-themes 
were identified: steadfastly living life 
defined by  maintaining normality by 
taking life as it comes and determination 
to achieve goals; family support and 
separation defined by planning and 
putting things in order to save family, 
concern about burdening the family and 
anticipated loss and preparation for 
separation; and trust in professionals 
defined by importance in professional care 
and support, accepting and trusting 
information and advice and knowing who 
to contact for support.  

Johnsen et al., 
Denmark, 201143 

Mixed 
methods 

Advanced cancer The Three-Levels-of-Needs 
Questionnaire (3NLQ) + 
Interview 
n=74 

To initially validate the Three-
Levels-of-Needs Questionnaire 
(3NLQ). 

Items showing agreement were accepted 
as valid: all items on problem intensity, 
eight of 12 items on problem burden, and 
three of 12 items on felt need. Findings 
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show that the 3NLQ comprehensively 
assesses palliative care needs. 

Shim et al., Korea, 
201144 

Quantitative Cancer Comprehensive needs 
assessment tool (CNAT) 
n=2661 

To develop and validate the 
Comprehensive needs 
assessment tool (CNAT) in 
cancer 
 
  

The CNAT is a 59-item needs assessment 
tool for cancer patients. Exploratory factor 
analysis confirmed its construct validity 
and identified seven factors: health care 
staff, psychological problems, physical 
symptoms, information, social and 
religious/spiritual support, practical 
support, and hospital facilities/services. 
Cronbach’s alpha for the scale was 0.97, 
and for subscales, it varied from 0.80 to 
0.97. Convergent validity was 
demonstrated by its significant association 
with the EQ5D. Advanced stage and breast 
and lung cancer were associated with a 
greater level of need. 

Khan et al., 
Canada, 201265 

Quantitative Advanced cancer Problems and Needs in 
Palliative Care 
questionnaire short 
version (PNPC-sv)  
n=20 patients, n=20 
caregivers 

To perform a needs 
assessment within a palliative 
radiotherapy clinic, among 
palliative radiotherapy patients 
and their caregivers.  

Fatigue and pain were the most pressing 
concerns identified by patients. Contrary, 
caregivers identified loss of autonomy and 
psychosocial concerns as their primary 
concerns. There was very good to 
moderate agreement for the 10 most 
commonly identified problems between 
patients and caregivers. The identification 
of patients and caregivers needs can 
facilitate appropriate timely referral to 
specialized palliative care and psychosocial 
oncology which can minimize patient 
distress and improve quality of life. 

Leppert & 
Majkowicz., 
Poland, 201271 

Quantitative Advanced cancer Sheffield Profile for 
Assessment and Referral 
for Care (SPARC) Tool 
n=58 

To adapt the Sheffield Profile 
for Assessment and Referral for 
Care (SPARC) tool to the Polish 
environment and evaluate its 
usefulness in needs 

The Polish version of the SPARC is a valid 
and reliable tool to assess the needs of 
patients with advanced cancer. 
Communication and informational needs 
were association with psychological, 
social, spiritual and treatment needs.  
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assessment of patients with 
advanced cancer. 

Schofield et al., 
Australia, 201253 

Quantitative Advanced lung 
cancer  

Part 1: Pilot testing of The 
Needs Assessment for 
Advanced Lung Cancer 
Patients (NA-ACLP) 
Part 2: Psychometric 
testing  
n=108 

To evaluate the short version 
from the Needs Assessment for 
Advanced Cancer Patients (NA-
ACP) for advanced lung cancer 
patients.  

The NA-ACLP consisted of 38-items self-
reported questionnaire for advanced lung 
cancer patients. The questionnaire is 
approximately one-quarter the length of 
the original NA-ACP.  Internal consistency 
coefficients were satisfactory for six of 
seven subscales, range 0.71–0.95. The 
findings indicate that it is a 
psychometrically robust, easily understood 
questionnaire.  

Stiel et al., 
Germany, 201247 

Quantitative Cancer and non-
cancer 

Hospice and Palliative Care 
Evaluation of symptoms 
and problems (HOPE-SP-
CL) completed with 
existing data 
n=1372 data sets 

To validate the 
multidimensional symptom 
and problem checklist (HOPE-
SP-CL).  

The HOPE-SP-CL includes items on 
physical, nursing, psychological, and social 
symptoms and problems. The HOPE-SP-CL 
showed good psychometric properties. It 
shows good properties in detecting patient 
groups with different symptom intensities 
and overall symptom burden using the 
Eastern Cooperative Oncology Group 
performance status and primary cancer 
diagnosis as external validation criteria. 

Tallman et al., 
United States, 
201278 

Qualitative Cancer and non-
cancer 

Longitudinal, video-
ethnographic approach of 
interviews  
n=12 patients and their 
families and caregivers  

To identify the primary needs 
of patients, families and 
caregivers; to summarize 
findings in the literature about 
the needs of patients with 
advanced illness and the needs 
of their families and caregivers; 
to learn how inpatient 
palliative care teams affect the 
care experience of these 
patients. 

Five major need themes were identified: 
1) sensitive, effective communication 
about advanced illness; 2) timely access to 
coordinated medical care; 3) respect for 
and honoring care decisions; 4) 
psychological, social, and spiritual needs; 
and 5) caregiver support.  

Waller et al., 
Australia, 
2012(a)55  

Quantitative Advanced cancer Computer-assisted, 
telephone interviews 
(CATIs)  

To assess the uptake and 
impact of the palliative care 
Needs Assessment Guidelines 

The findings show that the NAT:PD-C was 
associated with a significant reduction in 
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The Needs Assessment 
Tool: Progressive Disease-
Cancer (NAT:PD-C ) + The 
Palliative Care Needs 
Assessment Guidelines 
(Guidelines) 
n=219  

and the : Needs Assessment 
Tool: Progressive Disease-
Cancer (NAT:PD-C) on the 
outcomes of people with 
advanced cancer. 

health system and information and patient 
care and support needs.   

Waller et al., 
Australia, 2012 
(b)56 

Quantitative Advanced cancer Computer-assisted, 
telephone interviews 
(CATIs) 
The Needs Assessment 
Tool: Progressive Disease-
Cancer (NAT:PD-C) + The 
PC  Needs Assessment 
Guidelines (Guidelines) 
n=219 

To assess the impact of the 
systematic use of the Palliative 
Care Needs Assessment 
Guidelines and the Needs 
Assessment Tool: Progressive 
Disease-Cancer (NAT: PD-C) on 
clinical assessment, response 
and service utilisation. 

The NAT:PD-C has a high rate of 
completion, identified needs consistent 
with those self-reported by patients in 
interviews, and did not alter consultation 
length 

McIlfatrick & 
Hasson., United 
Kingdom, 201346 

Mixed 
methods 

Cancer and non-
cancer 

Holistic assessment tool 
N=132 patients 
Two Focus group with 
Healthcare professionals 
n=10 

To evaluate an holistic 
assessment tool for palliative 
care practice. 

It enables to identify especially physical 
healthcare needs.  Positive aspects of the 
tool were that it was easy to understand 
and captured the needs of individuals. 
Negative aspect of the tool was that it was 
repetitive. 

Schofield et al., 
Australia, 201352 

Quantitative 
Randomized 
controlled trial 

Lung cancer The Needs Assessment for 
Advanced Lung Cancer 
Patients (NA-ALCP) 
Questionnaire 
n=108 (intervention group 
n=55; Control group n=53) 

To test the effectiveness of a 
novel intervention for patients 
with inoperable lung cancer to 
systematically assess the needs 
of these patients and provide 
tailored supportive care.   

The intervention had no significant effect 
on unmet needs, despite change score 
analysis indicated a relative benefit from 
the intervention for unmet symptom 
needs at 8 and 12 weeks post-assessment 
(effect size = 0.55 and 0.40, respectively) 
and no beneficial effects on psychological 
morbidity, distress or HRQoL. 

Boland et al., 
United Kingdom, 
201436 

Quantitative Multiple myeloma  Sheffield Profile for 
Assessment and Referral 
for Care (SPARC) Tool  
n=32  

To identify the holistic needs of 
advanced, intensively treated 
multiple myeloma using a self-
reporting structured 
assessment tool, SPARC.   

Using the SPARC tool, patients reported 
tiredness, daytime somnolence and 
insomnia, pain, being bothered and 
distressed by the side effects from 
treatment and being worried about long-
term effects of their treatment, feeling 
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that the effect of their condition had an 
impact on their sexual life, and being 
worried about the effect that their illness 
was having on their family or other 
people.  A multidimensional structured 
questionnaire like the SPARC could 
provide a useful first step in the effective 
delivery of supportive and PC for patients 
with multiple myeloma. 

Ferraz Gonçalves, 
Portugal, 201459 

Quantitative Patients without 
cognitive failure 

Delphi process 
n=13 

To develop a screening tool 
that was short, not time 
consuming but able to detect 
the patients’ main problems at 
admission. 

The screening tool consisted of 14 items: 
general question—what bothers you the 
most? symptoms/problems—pain, lack of 
appetite, vomiting, tiredness/fatigue, 
nausea, constipation, shortness of breath, 
depression, anxiety, difficulty sleeping; 
activity (dressing, washing, etc); support 
from family/friends; and well-being. 

Ahmed et al., 
United Kingdom, 
20157 

Quantitative 
Randomized 
Control Trial  

Cancer and non-
cancer 

Sheffield Profile for 
Assessment and Referral 
for Care (SPARC) Tool  
n=182 (n=87 receive 
SPARC at baseline; n=95 
after a period of two 
weeks 
  

To determine whether the use 
of a holistic needs assessment 
questionnaire, SPARC ,will lead 
to improved health care 
outcomes for patients referred 
to a palliative care service. 

The findings suggest a potential negative 
effect of SPARC in specialist palliative care 
services. A higher proportion of patients in 
the control group (34 of 70; 48.6%) 
showed an improvement in their MYCAW 
score from baseline to Week 2 compared 
with the intervention group (19 of 66; 
28.8%) (p=0.019). This finding raises 
questions that standardized holistic needs 
assessment questionnaires may be 
counterproductive if not integrated with a 
clinical assessment that informs the care 
plan. 
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Veronese et al., 
Italy, 201579 

Qualitative Progressive 
neurodegenerative 
disease 

Interviews 
n=22 patients, n=21 
informal carers 
Three focus groups 
n=11 professionals 

To identify the needs of people 
with neurodegenerative 
disease and to assess 
how  they would see the help 
of a specialist palliative care 
service.  

The needs of people with progressive 
neurodegenerative disease were: physical 
symptoms, including pain, movement 
issues, swallowing and speech problems; 
psychological needs, feelings of being 
abandoned and of anxiety and depression; 
social needs of isolation, of being a burden 
and financial issues;  and spiritual needs of 
loss of hope and the meaning of life as 
they approach death. Patients, carers and 
professionals supported a specialist 
palliative care team to help address these 
needs.  

Ferraz Gonçalves 
et al., Portugal, 
201658 

Quantitative Cancer without 
cognitive failure 

A 14-item tool with a 5-
point verbal scale for each 
item 
n=123 

To validate the an assessment 
tool for patients without 
cognitive failure admitted to 
palliative care. 

The 14-item tool presented good 
reliability, with a Cronbach’s alpha of 0.72. 
The statistical analysis suggests that as the 
total symptom burden increased, survival 
time would decrease.  

Masel et al., 
Australia, 201672 

Quantitative Advanced cancer The PERS2ON score 
n=50 

To determine whether a 
clinical patient-centred 
assessment based on the 
mnemonic PERS2ON allows to 
assess and improve core 
symptoms of patients assigned 
to receive palliative care 
treatment.  

The PERS2ON rated seven items: pain, 
eating, rehabilitation, social situation, 
suffering, O2 (dyspnoea) and 
nausea/emesis, on a scale ranging from 0 
(absence) to 10 (worst imaginable), 
resulting in a score ranging from 0 to 70. A 
significant improvement was observed 
from the PERS2ON score between 
admission and 7 days (p < 0.001; paired t-
test). Significant improvement from 
baseline evaluation to evaluation on the 
day of discharge was observed (p = 0.001; 
paired t-test). 

Buzgova, 
Sikoroba, et al., 
Czech Republic, 
201661 

Quantitative  End-stage chronic 
disease and cancer 

Patient 
Needs Assessment in 
Palliative Care (PNAP) 
questionnaire 

To explore the palliative care 
needs of inpatients in the final 
stages of illness and to analyse 
the factors that influence 
them. 

Patients with end-stage chronic disease 
more frequently considered needs in the 
social realm domain to be important; in 
contrast, patients with cancer gave greater 
precedence to needs in the domains 
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Hospital anxiety and 
depression scale (HADS) 
n=124 end-stage chronic 
disease 
n=225 cancer 

physical symptoms, chance to share 
emotions, and religious needs. 

Buzgova, 
Kozakova, et al., 
Czech Republic, 
201696 

Mixed 
methods 

End-stage chronic 
disease and cancer  

Development of Patient 
Needs Assessment in 
Palliative Care (PNAP): 
Literature review + focus 
groups n=30 participants 
(27 professionals, 1 
patient, 2 family members) 
PNAP n=349 patients 

To develop a tool for 
identification of the needs of 
patients receiving palliative 
care and to verify its 
psychometric properties. 

The PNAP was developed containing 40 
items in 7 domains. Cronbach’s a for the 
entire PNAP questionnaire was 0.89 on the 
importance scale and 0.80 on the 
satisfaction scale. Test–retest reliability 
was higher than 0.7 for all domains in both 
scales. 

O’Reilly et al., 
Ireland, 201650 

Quantitative Cancer and non-
cancer 

The Milford Palliative Care 
Assessment Tool (MPCAT) 
n=35 (Pre-intervention); 
n=46 (Post-intervention 
Time 1); n=42 (Post-
intervention Time 2)  

To develop and investigate the 
impact of the implementation 
of a Specialist palliative 
care  admission assessment 
tool on documentation of key 
patient needs.  

The MPCAT was developed in a Specialist 
Palliative Care Inpatient Unit. The findings 
show significant improvement in the 
assessment of multiple important aspects 
of patients’ needs. The assessment of pain 
improved from a baseline rate of 71% to 
100% post-intervention. This improvement 
was maintained 12 months post-
introduction of the tool (p<0.001). For 
spiritual distress the increase was from a 
baseline rate of 23% to 70% at 6 months 
and to 82% at 12 months (p<0.001). An 
88% of clinicians agreed that palliative 
care domains were comprehensively 
assessed post-intervention compared to a 
59%  pre-intervention (p=0.01). 

Hermans et al., 
Belgium, 201738 

Quantitative  
Cross-
sectional  

Patients with and 
without dementia 

Palliative Care Outcome 
Scale (POS) (administered 
by nurses) 
n=109  

To describe palliative care 
needs and symptoms of older 
adults anticipated to be in the 
last year of their life in Flemish 
nursing homes and  to evaluate 
whether these needs differ 

The majority of the patients presented 
pain, as well as other physical symptoms. 
The most prominent needs occurred on 
psychosocial and spiritual domains, such 
as patient anxiety, support, finding life 
worth living and self-worth. 
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between residents with and 
without dementia. 

Caregivers reported that residents with 
dementia experienced fewer physical 
symptoms apart from pain than did 
residents without dementia. 

Küttner et al., 
Germany, 201742 

Quantitative Home-based 
palliative care 

Distress Thermometer  
Problem list (structured 
questionnaire) 
n=103 

To describe the prevalence of 
psychosocial distress in 
palliative care patients living at 
home and the related factors, 
and to test 
implementation of the Distress 
Thermometer (DT) within a 
home-based palliative care 
service. 

The incidence of distress (DTscore 4) was 
89.3% (mean 1⁄4 6.3+2.5).  Fatigue (90%), 
getting around (84%), eating (63%), 
bathing/dressing (60%), and sleep (57%) 
were the most reported problems. 
Findings suggest that the number of 
problems reported correlated with level of 
distress (r 1⁄4 0.34).   

Hermans et al., 
Belgium, 201839 

Quantitative 
Quasi-
experimental 
pre- / post- 
test  

Patients with and 
without dementia 

Palliative Care Outcome 
Scale (POS), The interRAI 
PC, The interRAI Long-
Term Care Facilitie (LTCF) 
Pretest: n=133 
intervention group; n=140 
control group 
Postest: n=83 intervention 
group; n=73 control group 

To evaluate if the use of the 
interRAI PC in nursing homes is 
associated with reduced needs 
and symptoms in residents 
nearing the end of their lives. 

No reduction in residents’ needs and 
symptoms was detected in the 
intervention nursing homes after one year. 
Reductions in needs and symptoms were 
found in the subgroup of intervention 
nursing homes without prior experience 
with the interRAI LTCF instrument.   

Hudson et al., 
United Kingdom, 
201880 

Qualitative Liver disease Semi-structured interviews 
n=17 (12 patients and 5 
bereaved carers) 

To explore the needs of 
patients and bereaved carers 
with liver disease towards end 
of life; to evaluate if existing 
services addressed these 
needs; and to identify their 
attitudes towards palliative 
care.  

Progressive liver disease patients reported 
physical, psychological and social needs 
including disabling 
symptoms, emotional distress and 
uncertainty, addiction, financial hardship 
and social isolation. These needs were not 
addressed by the available healthcare 
services. Participants reported to value 
opportunities to express future care 
preferences and the need for symptomatic 
and logistical aspects of care.  

Kotronoulas et 
al., United 
Kingdom, 201870 

Mixed 
methods 

Lung cancer Part 1: literature review 
and stakeholder focus 
group 

To examine the feasibility and 
acceptability of an in-clinic, 
nurse-led consultation model, 

The Sheffield Profile for Assessment and 
Referral for Care (SPARC) was the PRO 
measure selected.  The measure helped 
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Part 2: consultations with 
patients 
n=20   

which was driven by use of a 
Patient Reported Outcome 
(PRO) measure in the 
identification of unmet needs 
in patients with lung cancer. 

patients with lung cancer to structure their 
thinking and prompted them to discuss 
previously underreported and/or sensitive 
issues, including such topics as family 
concerns, or death and dying.  

Lambert et al., 
Australia, 201860 

Qualitative Advanced cancer Audio-taped, outpatient 
consultations 
n=20 

To examine (1) approaches 
used by oncologists to 
administer the palliative care 
needs assessment tool (PC-
NAT) in consultations with 
patients with advanced cancer 
and their Caregivers, (2) the 
potential of this tool to 
facilitate discussion of 
psychosocial issues, and (3) 
whether use of the tool alters 
the length of consultations. 

The findings revealed that the 
administration of the PC-NAT was not 
optimal to identify and discuss 
psychosocial concerns. The PC-NAT was 
delivered without an explanation of the 
function of the assessment and in 
jargonistic terms, and tended not to be 
integrated into the consultation. There 
was no significant increase in consultation 
time when the routine needs assessment 
was included.  

Mateo-Ortega et 
al., Spain, 201845 

Quantitative Advanced cancer Validity: n= 30 palliative 
care professionals and 20 
patients  
Psychometric properties: 
n=150 participants  
The Psychosocial and 
Spiritual Needs Evaluation 
scale (ENP-E) + Hospital 
anxiety and depression 
scale (HADS) + the 
European Organization for 
Research and Treatment of 
Cancer Quality of Life 
Questionnaire Core 15 
Palliative (EORTC-QLQ-
C15-PAL) + Distress 
Thermometer (DT) 

To describe the development 
of a new tool, the Psychosocial 
and Spiritual Needs Evaluation 
scale (ENP-E), designed to 
assess the psychosocial needs 
of end-of-life patients. And to 
describe the face validity and 
psychometric properties of this 
instrument in the Spanish-
speaking context. 

All respondents evaluated the tool as 
“excellent.” In terms of construct validity, 
the internal consistency (Cronbach’s alpha 
= 0.74) and temporal stability (test-retest r 
= 0.74, p< 0.1) were both adequate. . The 
ENP-E has a sensitivity of 76.3% and a 
specificity of 78.9.The findings suggest 
that the ENP-E  provides a systematic 
holistic assessment of the psychosocial 
needs of end of life patients. 
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Oh et al., Korea, 
201837  

Quantitative Advanced 
amyotrophic lateral 
sclerosis (ALS) 

Content validation and 
psychometric evaluation of 
the instrument 
n=139  

To develop the amyotrophic 
lateral sclerosis supportive care 
needs (ALSSCN) instrument 
based on Fitch’s Supportive 
Care Needs Framework and to 
test its psychometric 
properties. 

The ALSSCN consisted of 37 items with 
seven domains physical, psychological, 
emotional, spiritual, social, informational 
and practical needs. The ALSSCN has 
acceptable internal consistency, stability 
and content and construct validity in a 
Korean ALS population.  

Renovanz et al., 
Germany, 201835 

Quantitative 
Randomized 
control trial 

Central nervous 
system / Brain 
cancer 

The Supportive Care Needs 
Survey Short Form (SCNS-
SF-34), The SCNS-
Screening Tool (SCNS-ST9), 
The European Organization 
for Research and 
Treatment of Cancer 
Quality of Life 
Questionnaire (EORTC-
QLQ-C30 and EORTC-QLQ-
BN-20), 
Distress Thermometer (DT) 
n=141 

To explore the feasibility of the 
SCNS-SF-34 and the SCNS-ST9 
in glioma patients.  

Questionnaires were completed either 
with personal guidance offered (group A) 
or by patients alone (group B). Difficulties 
in completion were observed more often 
in SCNS-SF34-G and SCNS-ST9 (39%) 
compared to DT and EORTC (13%, p < 
.001). Distress was found to be associated 
with difficulties in completion of SCNS (OR 
1.4, [95% CI 1.1–1.9], p = .013). The 
findings suggest that the SCNS-SF34 and 
SCNS-ST9 are suitable tools for glioma 
patients if personal guidance is offered.  

Dillen et al., 
Germany, 201941 

Quantitive 
Prospective 
Observational 

Neurological Hospice and Palliative Care 
Evaluation considering 
additional neurological 
issues (HOPE+) 
n=263 

To validate a palliative care 
measurement tool based on an 
extension of the core 
documentation system HOPE+. 

HOPE + is a combination of HOPE-SP-CL 
and HOPE-Neuro for use in neurological 
patients. HOPE+ shows good construct 
validity. It captures the incidence and 
intensity of palliative symptoms in 
neurological patients.  

Janssen et al., The 
Netherlands, 
201940 

Mixed 
methods 

Chronic heart 
failure  

The Needs Assessment 
Tool: Progressive Disease-
Heart failure (NAT:PD-HF) 
n=23 outpatients; n=20 
family caregivers 
4 month follow-up  
n=17 
Focus groups with nurses 
n=8  

To assess the feasibility and 
acceptability of a Dutch NAT: 
PD-HF in chronic heart failure 
outpatients. 

Acceptability was rated as 7 in a 10-point 
scale. No change was seen at 4 months 
follow-up in symptoms, performance 
status, care dependency, caregiver burden 
and advance directives; only health status 
deterioration. The NAT:PD-HF was used as 
assessment for referral to palliative care. 
Reported barriers towards palliative care 
needs assessment were feeling 
uncomfortable to initiate discussions and 
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concerns about the ability to address 
palliative care needs.  
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Abstract 

 

Background: The palliative care initial encounter can have a positive impact on the quality of life of 

patients and family carers if it proves to be a meaningful experience. A better understanding of what 

makes the encounter meaningful would reinforce the provision of person-centred, quality palliative 

care. 

Aim: To explore the expectations that patients with cancer, family carers and palliative care 

professionals have of this initial encounter. 

Design: Qualitative descriptive study with content analysis of transcripts from 60 semi-structured 

interviews.  

Setting/participants: 20 patients with cancer, 20 family carers and 20 palliative care professionals 

from 10 institutions across Spain.  

Results: Four themes were developed from the analysis of interviews: (1) the initial encounter as an 

opportunity to understand what palliative care entails; (2) individualised care; (3) professional 

commitment to the patient and family carers: present and future; and (4) acknowledgement. 

Conclusion: The initial encounter becomes meaningful when it facilitates a shared understanding of 

what palliative care entails and acknowledgement of the needs and/or roles of patients with cancer, 

family carers and professionals. Further studies are required to explore how a perception of 

acknowledgement may best be fostered in the initial encounter. 

 

Keywords: palliative care, therapeutic alliance, patients, caregivers, cancer, qualitative research. 

 

KEY STATEMENTS 

What is already known about the topic? 

● Palliative care aims to improve the quality of life of patients and family carers by meeting 

their individual needs. 

● The initial encounter is the starting point for establishing a therapeutic alliance. 

 

What this paper adds? 

● The initial encounter is seen as an opportunity to understand what palliative care entails. 

● It becomes a positive experience if it facilitates a shared understanding and 

acknowledgement of the needs and/or roles of patients with cancer, family carers and 

professionals. 

● A relationship of trust and safety must be established from the outset. 
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Implication for practice, theory or policy 

● We propose an explanatory model showing how the core goals of palliative care may be met 

in the initial encounter. 

● A key task for palliative care professionals in the initial encounter is to identify priority areas 

of care. 

 

Background 

The primary aim of palliative care is to improve 

the quality of life of patients and their family 

carers, preventing and alleviating suffering1 

through an individualised approach to needs2–

4 (managing symptoms, addressing concerns 

and the challenges faced).5 The process of 

meeting this goal begins in the initial 

encounter (the latter defined as the first or first 

and second appointments with the palliative 

care team) between the patient, family carers 

and the palliative care team,6–9 the starting 

point for establishing a therapeutic alliance – 

the positive connection between patient, 

family carer and the healthcare professional 

established through collaboration, 

communication, and respect - and drawing up 

a care plan.6 Importantly, a strong therapeutic 

alliance has been linked to greater acceptance 

of life-threatening illness,10 and it can have a 

positive impact on the quality of life of patients 

and families.11 The initial encounter must 

therefore provide patients the opportunity to 

express all their needs, which includes 

broaching the difficult topic of death and 

dying.13 This is important as unmet needs are 

associated with greater emotional distress and 

increased costs of end-of-life care.14–17 

As in the triangle of care model that has been 

described in relation to dementia,18 palliative 

care involves a collaborative relationship 

between patient, family carers and health 

professionals, one for which the initial 

encounter can set the tone.8 Although some 

studies explore conversations related to 

palliative care and end of life care;19,20 to our 

knowledge, no previous study has examined in 

depth the expectations that patients with 

cancer, family carers and professionals have of 

this first encounter. Exploring their respective 

views would provide greater insight into what 

makes the initial encounter meaningful. 

 

Methods 

Design       

We conducted a qualitative descriptive study 

informed by naturalistic inquiry as 

Sandelowski21 proposes, to explore the 

expectations of patients with cancer, family 

carers and health professionals with regard to 

the palliative care initial encounter. This 

methodological approach was chosen as it 

allows to explore and describe the experiences 
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and views of participants in relation to the 

initial encounter as a phenomenon in a given 

context (palliative care). 

Setting  

Participants were recruited from a variety of 

palliative care services of patients with cancer 

of ten institutions across Spain: inpatient 

service, outpatient clinic and domiciliary care 

services. 

Population 

Participants were adult patients with cancer, 

family carers and palliative care professionals 

(physicians and nurses) from the palliative care 

service of ten institutions across Spain 

recruited after their initial encounter (we refer 

to the initial encounter as the first or first and 

second appointment with the palliative care 

team).   

Sample 

Patients, and family carers after the first 

encounter with the palliative care team. We 

also included physicians and nurses after 

attending the first encounter with patients and 

family carer. We used purposive sampling of 

maximum variability as it was intended to 

explore the typology of patients in terms of 

demographic variability, setting, and type of 

cancer.  The ultimate goal of this intentional 

sampling was to obtain information-rich 

participants for the study. Table 1 shows the 

inclusion and exclusion criteria. 

Recruitment   

Participants were recruited after their initial 

encounter in the palliative care service. 

Patients were referred to palliative care by 

their oncologist. Patients and family carers 

were invited to participate in the study by the 

palliative care professional after the 

appointment.  

Data collection 

Data were collected through semi-structured 

individual interviews conducted between 

October 2020 and January 2022. This data 

collection technique is directed toward 

discovering the who, what, where and how 

was the experience of the first encounter in 

the palliative care service, question of special 

relevance to practitioners and policymakers. 

The interview guide (Table 2) was developed  

based on the results of a previous systematic 

review.12 All interviews were conducted by the 

same researcher (BGF), whose professional 

background is in oncology nursing. Video-

based online interviewing was used due to 

restrictions associated with the COVID-19 

pandemic.22 The fact of connecting virtually 

with the participants, helped us to carry out a 

sampling of maximum variability. Interviews 

lasted between 22 and 78 minutes (mean 52, 

SD: 16), and they were all audio-recorded and 

transcribed. All participants provided written 

informed consent prior to the interview. 

Recordings and transcripts were assigned an 

alphanumeric code to ensure anonymity of 

data; the letter in the code indicated the type 

of informant (patient with cancer, family carer, 

health professional). 
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Table 1. Eligibility criteria for patients, family carers and palliative care professionals 

 

Health 
professionals 

(1) physicians or nurses 

(2) from inpatient or outpatient palliative care settings 

(3) who had an active role in the initial encounter (defined as the first and 
second visit)20 with the patient 

(4) and who had a minimum of 2 years of experience in palliative care 

Patients (1) patients with cancer 

(2) who were attending an outpatient or inpatient palliative care service 

(3) had recently had their initial encounter with the palliative care team 

(4) whose symptoms were controlled at the time of interview (according to 
physician criteria) 

(5) who were informed about and understood why they had been referred to 
palliative care  

(6) and who were considered good informants according to the clinical leads 
from each participating institution 

Family carers (1) main caregivers of a patient with cancer 

(2) who were present during their relative's initial encounter with the palliative 
care team 

(3) and who were aware of their relative's diagnosis and prognosis 

 

Table 2. Questions guiding the semi-structured interview  
 

Palliative care profesional 

• I would like to know how you approach the initial encounter (the first, or first and second 

appointments) with patients and their family carers. Could you say something about how you 

go about it? 

• How do patients react to this? Do they expct you to ask them these things? 

• What for you is the most important thing to achieve in this initial encounter? 

• At the end of the interview, what does the patient's expression tell you about the impact it has 

had on them? 

• Do you think they are surprised by any of your questions or the topics you raise? 
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Patient/Family carer 

• What did you think or feel when you were told about the referral to palliative care? (Did it 
make you think or feel anything in particular?) 

• Do you remember what your main problems were, the things that most made you suffer at 
the time you first met with the palliative care team? 

• Could you tell me something about how you felt during and after that first meeting? 

• What did they ask you about in the first meeting? Was there anything that surprised you?  

• Based on what you as the patient/family carer would expect or hope for from the first 
meeting, what recommendations would you give to the palliative care team? 

 

Data analysis 

Transcripts were read and re-read by one of 

the researchers (BGF) to develop a broad 

understanding of the content and were then 

analysed line-by-line and coded. A content 

analysis was carried out, a typical analysis 

strategy of descriptive qualitative studies.21 

Content analysis was performed following the 

approach proposed by Graneheim and 

Lundman.23 Content analysis yielded a total of 

752 codes, which were then grouped into 

categories, subthemes and, at a more 

interpretative level of analysis, four main 

themes.22 This initial interpretation was 

discussed within the research group, and the 

proposed themes were reviewed by three 

other researchers (CMR, IC, DP) to enable 

triangulation of data.  After interviewing ten 

participants in each of the three groups of 

informants no new information emerged. 

However, a total of 20 semi-structured 

interviews per group were conducted to 

confirm data and ensure greater variability. 

Data were categorised using ATLAS.ti 9. 

 

Rigour and trustworthiness of the analysis 

To ensure analytical rigour we took into 

account the criteria of credibility, 

transferability, dependability and 

confirmability (Table 3).24 

 
Table 3. Criteria for ensuring rigour and trustworthiness, based on Lincoln and Guba (1985)24 

 

Credibility Triangulation of data by researchers 
Ensuring data saturation 

Transferability  and 
dependability 

Description of participants and the setting 

Confirmability Description of the data analysis process 
Interpretation supported by numerous quotes from interviews with 
participants 



PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 
 

 
141 

 

Ethical approval 

The study was approved by the Research Ethics 

Committee of the Universitat Internacional de 

Catalunya (ref. MED-2018-10), as well as by the 

review boards of the ten participant 

institutions.  

 

Results 

Qualitative semi-structured interviews were 

conducted with 60 participants from ten 

palliative care services across Spain.  Table 4 

lists the demographic characteristics of 

participants. 

Four themes were developed from the 

analysis of interviews: (1) initial encounter as 

an opportunity to understand what palliative 

care entails, (2) individualised care, (3) 

professional commitment to the patient and 

family carers: present and future; and (4) 

acknowledgement, which derived as a 

conclusion of the previous themes. Table 5 

shows the main themes, sub-themes and 

categories, along with illustrative quotes for 

each. 

 

 

Table 4. Demographic characteristics of participants 

  
Patients Family carers Health 

professionals 

Gender  Male: 13 
Female: 7 

Male: 9 
Female: 11 

Male: 6 
Female: 14 

Mean Age (years) ±SD 70.80± 6.25 53.40± 14.23 46.65± 7.71 

Professional background 
  

Nurse: 8 
Physician: 12 

Experience in palliative care 
(years) ±SD 

  
13.28±8.73 

Setting Inpatient service: 9 
Outpatient clinic: 8 
Domiciliary care: 3  

Inpatient service: 7 
Outpatient clinic: 11 
Domiciliary care: 2  

Inpatient service: 
7 
Outpatient clinic: 8 
Domiciliary care: 4 
Long-stay facility: 
1 

Type of Cancer Lung: 6 
Gastrointestinal: 5 
Genitourinary: 5 
Breast: 2 
Bone Marrow: 1 
Liposarcoma: 1 

  

Living situation With spouse/partner: 
14 
With son or daughter: 
2 
With other relatives: 1 
Alone: 3 

With the patient: 11 
With spouse/partner: 8 
Alone: 1 

 

Relationship to patient 
 

Spouse or partner: 10 
Son or daughter: 9 
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Other family 
relationship: 1 

Type of cancer of their relative 
 

Lung: 5 
Gastrointestinal: 6 
Genitourinary: 3 
Breast: 2 
Gynecological: 2 
Brain: 1 
Oral cavity: 1  
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Table 5. Overview of the main themes, sub-themes and categories, along with illustrative quotes, that describe the perspectives of palliative care 

professionals, patients and family carers regarding the initial encounter. 

Overarching Theme: Acknowledgement 

Main themes Sub-themes Categories Quotes 

Initial encounter as an 
opportunity to 
understand what 
palliative care entails 

Fear of palliative care: 
barrier to care  

Association with end of life Patient 16: “That word (palliative) really really scares me. My brother died two 
years ago and he was in palliative care [...] when they referred me, I thought it 
was the end for me, I thought about my own end…” 

Family carer 11: “The first thing you think is that nothing can be done now.” 

Professional 8 (Physician): “I think they come with the idea that it's over, that as 
soon as they hear the word 'palliative' it means that nothing more can be done.” 

Question regarding the 
suitability of the term 'palliative 
care' 

Patient 10: “They introduced themselves as the team of doctors who would treat 
my pain.” 

Family carer 16: “And the pain was terrible, I spent four days in hospital [...] And 
then the people from the pain clinic came.” 

Professional 1 (Nurse): “I often say that I'm the symptom management nurse 
and that we work alongside the oncologists” 

Understanding 
palliative care and the 
therapeutic strategy 

Expectations of patients and 
family carers 

Professional 15 (Physician): “I always ask them what they are expecting from 
the consultation, what they have been told [...] And I always ask them what they 
expect before explaining how I see it.” 

Talking about palliative care Patient 19: "Well, I did think, when they talked about palliative care, well, you 
think you're going to die. But then they explained that it was more than this, 
that it was about dealing with pain, about coping better [...] My idea changed 
after the appointment, I'm OK with it, I'm OK." 

Family carer 13: “Well, they explained what palliative care was. That was the 
first thing, that it was to see what could be done to help him, to help my Dad 
feel better.” 
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Professional 7 (Physician): “I explain, and this might take up at least 5 or 10 
minutes of the 40 minutes I have available, what palliative care is so that they 
are not frightened by it. You need to spend time explaining what palliative care 
is, what it is we do now, which is offer early care of this kind.” 

Need for early intervention Professional 17 (Physician): “And they see that it's about teams working 
together, that others are there to treat the disease in specific ways, while we're 
here to address all the other aspects, it's not just about treating the cancer.” 

Individualised care Holistic approach to 
the needs of patients 
and family carers 
 

Multidimensional approach with 
an emphasis on symptom 
management 
 

Patient 14: “My main concern was the pain [...] what I wanted was the pain to 
go away [...] every ten metres or so I had to stop or find somewhere to sit down. 
Because I couldn't take another step.” 

Family carer 13: "For the pain, because I was never not in pain… and now I have 
a 50 mcg morphine patch, before I needed a rescue tablet every 4 hours […] in 
the overall scheme of things, it's better." 

Professional 14 (Physician): “If they're not sleeping because of some worry, then 
maybe it's something that can be easily addressed, they tell you about it and 
then they sleep better, it's not about giving them pills.” 

Addressing concerns Patient 13: “Rock bottom, that's how I feel and that's the worst thing, because I 
see I'm not able to do anything. A woman who's worked all her life, there in the 
market, who's got up really early every day, who's had a family at home, there 
were four or five of us at home. And we were all doing well, and now I'm of no 
use, I can't even peel a potato. Now I have to peel a potato sitting down. It really 
drags me down […] It's what bothers me the most, feeling that I'm no longer 
useful.” 

Family carer 7: “My Dad, what he doesn't want is to lose, well, you know, his 
independence, to have to rely on others.” 

Professional 3 (Nurse): “When you ask about their mood, how they're feeling… 
and what they're most worried about, then what usually comes up is the issue of 
dying, that they're not going to see the grandchildren grow up…” 
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Encouraging active 
participation in care 
and decision-making 

Shared responsibility for 
decision-making 

Patient 5: “They asked me what I was most bothered by, and for me it's the 
diarrhoea. Apart from that I'm not too bad. Well, there's the disease of course, 
but I've accepted that. So that's what we focused on.” 

Family carer 13: “Well, that was the first thing, that it was to see what could be 
done to help him, to help my Dad feel better, and we decided together what it 
was we most needed at that point.” 

Professional 14 (Physician): “And then to understand more about what the 
patient's main problems are, and also those that are most important for them, 
so it's about the problems we consider to be the most pressing and those which 
patients see as being more important, and then drawing up a plan together. 
They need to see that there's a plan and that it's made with them, that we're 
working with them.” 

Family carers as facilitators Patient 19: “Oh yes, it gives me confidence (his wife's presence in the 
consultation). My wife (he pauses)…she's what I've got.” 

Family carer 12: “The doctor also spoke to me, she asked me about my mother, 
how I found her to be, she included me and that did me good.” 

Professional 5 (Physician):  “And a really important thing, I want the first 
appointment, I want the person and the family carers, because I also want the 
family to be involved, I want them to feel welcomed and supported by the team, 
that they feel there's an open door and a place where their problems will be 
heard [...] and also they (the family) provide extra information about the 
patient.” 

Professional 
commitment to the 
patient and family 
carers: present and 
future 

Building a relationship 
of trust and safety 
 

Feeling connected Patient 15: “She told me I could contact her whenever… She wrote down the 
phone number for me. If I needed anything, I should call her. It gives you peace 
of mind.” 

Family carer 11: “We're less anxious because we know that if a problem arises, 
she's there to help as much as possible.” 

Professional 10 (Physician): “My hope is that the patient feels better after the 
consultation, that they feel heard and accompanied and open to us, able to go 
on. That they feel we have something to offer, something important. That it 
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won't be a lot of technology or more chemo, but that we have something 
important to offer them and we're here for them.” 

Accompanied to the end Patient 9: “Palliative care is about being accompanied, because there might be 
no way back.” 

Family carer 17: “You feel… you feel supported, you feel you're not alone, there's 
someone by your side. Well, apart from the family, that is. The medical team, 
knowing they'll be there for you.” 

Professional 10 (Physician): “I might try to change the pain medication, adjust 
the treatment, but above all it's about the commitment, communicating to them 
that we'll be with them to the end and we're going to take care of them 
wherever they are.” 

Active listening Patient 5: “That you can speak, you can explain your problem, being heard, I 
was grateful for that.”  

Family carer 7: “So then I was more relaxed because at that point what he 
needed was someone to listen to him, to reassure him, because he was really 
anxious, and the doctor managed to do this. Seeing that my Dad had found 
someone who listened to him, who reassured him, and that they saw eye to eye, 
well, that was really important for me.” 

Professional 12 (Nurse): “It might be that they call saying they're in a lot of pain 
and the medication isn't dealing with it, but then what they least talk to you 
about is the pain. Instead, there's a string of worries that they need to share 
with someone outside the family, someone who they can tell it all to.” 

Preparing for the 
future 

  
 

Focusing on the present due to 
uncertainty about possible 
suffering in the future vs. talking 
about the future 

Patient 9: “No, what I mean is, with how things are at the moment I feel strong 
enough that I don't need to talk about the end, because I see it as far off. Maybe 
later, OK, but right now I have the strength to cope with the disease. Who 
knows what'll happen tomorrow or the day after, but at the moment I don't 
need to talk about it, I see it as far off.” 

Family carer 7: “For a week now my sisters and I have been talking with Dad, 
really frankly, about how he's in the final stage of his life and how he doesn't 
want to be in pain.” 
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Professional 19 (Nurse): “And I think what they find hardest to bring up is the 
question of the end of life. What it will be like… that's what they find hard…” 

Uncertainty about possible 
suffering 

Patient 14: “Do you know what? I don't want to think, to think, I want… I want 
to take things as they come, not come crashing down […] I'm not afraid of 
death, I'm afraid of suffering.” 

Family carer 7: “When they talked about, well, the end of life, my Dad, what he 
said was that he didn't want to suffer…” 

Professional 2 (Physician): “Exploring their fears is essential, so often… Not 
always about death… although yes, many of them are afraid of dying, but what 
a lot of patients fear is suffering.” 

Need for information Patient 9: “I 'd like to know, yes, I'd like to know. If I'll be in pain, if it will be 
prolonged, all that is what…” 

Family carer 17: “Well, I'd prefer them to be straight with me about the disease, 
because we don't know…is there likely to be long left, we don't know…” 

Professional 19 (Nurse): “Later we also look at how much information the 
patient has about the diagnosis, the prognosis, if they know, if they want to 
know, because often they don't want to know… the others around them, if 
they're there, if they have support…∫” 
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Theme 1. Initial encounter as an opportunity 

to understand what palliative care entails 

The initial encounter was described as an 

opportunity to address the fear of palliative 

care that derives from its association with the 

end of life, and to enable a better 

understanding of what palliative care entails. 

 

Subtheme 1. Fear of palliative care: barrier to 

care 

Patients and family carers spoke of their fear 

about being referred to palliative care, due to 

the association of the word 'palliative' with 

the end of life, and hence the referral was 

often experienced as threatening. This feeling 

was sometimes heightened in cases where a 

family member had already died in the 

context of palliative care. 

“When they told me I'd be seen by the 

palliative care team, I thought the worst, I 

thought about the end [...]. When you hear 

'palliative care'… well, you think you're going 

to die.” (Patient 19). 

For their part, health professionals 

considered that the scope of what they could 

offer was not well understood, and they were 

keenly aware of the “cultural connotations of 

palliative care as the end of life” (Professional 

17, Physician). They also felt that oncologists 

and other specialists were often afraid of the 

impact that a referral to palliative care might 

have on patients and families, such that 

referrals were often made late in the process, 

thus limiting what the palliative care team 

could do. 

“We're a last resort… they've been 

treating someone with advanced disease, and 

eventually they get to the end of the road, and 

there's this fear and they make the referral, 

but by then it can be hard to find a way in to 

accompany and support families.” 

(Professional 3, Nurse). 

This perception of palliative care as 

the end of life leads many professionals to 

question whether it is the most suitable term 

to describe what they do. In fact, the majority 

of those we interviewed referred to 

themselves as the “support or symptom 

management team” (Professional 10, 

Physician). Some patients or family carers also 

referred to the “pain team” (Family carer 13) 

or “symptom management team” (Patient 

11), as this was how the palliative team care 

had introduced itself. 

 

Subtheme 2. Understanding palliative care 

and the therapeutic strategy 

For professionals, it was important “to use the 

term, to explain what palliative care means” 

(Professional 2, Physician), and to get across 

the idea that it is part of the treatment process 

as a whole. However, they also said that before 

using the word 'palliative', it was necessary to 

explore how much patients know and what 

their expectations are. In this respect, the 

initial encounter is seen as part of the 

therapeutic strategy and as an opportunity to 



PUBLICACIONES CIENTÍFICAS 
 

 
149 

 

help patients and family carers understand 

more about what palliative care entails. 

Importantly, many of the patients and family 

carers we interviewed said that their view of 

palliative care changed following the initial 

encounter, with some of them recognising that 

it was about “being able to have a better 

quality of life” (Family carer 11). 

 Another aspect highlighted by 

professionals was the need for contact with 

palliative care services (inpatient and 

outpatient services) to be introduced as early 

as possible so as to counteract the negative 

connotations associated with it. Doing so can 

help patients to perceive a more coordinated 

approach to their treatment and to understand 

that the palliative care and oncology teams 

have different but complementary roles to 

play.  

“The earlier the patient gets to know 

us the better, because we work alongside 

oncology, and once they grasp that there are 

two teams involved, patients are able to 

separate what they talk to the oncologist 

about from what they share with us” 

(Professional 10, Physician).  

 

Theme 2. Individualised care 

The initial encounter was also described as 

reflecting a holistic person-centred approach, 

in which it was important to encourage 

patients and family carers to become active 

participants in the care process and decision-

making. 

 

Subtheme 1. Holistic approach to the needs of 

patients and family carers 

Patients and family carers said they expected 

the initial encounter to address physical 

symptoms, with an emphasis on managing 

pain, as this was the most common reason for 

their referral to palliative care. 

“At the time I thought they'd sent me 

to a specialist to sort out my pain. That's what 

I thought, as the focus was on pain [...]” 

(Patient 9).  

While both patients and family carers 

considered that needs of this kind had been 

addressed, they were surprised to be asked 

about other aspects of the disease and the 

impact it was having on their lives (the family, 

loss of autonomy, etc). However, they felt 

helped by this more holistic approach.  

“I was surprised, because I thought it 

was going to be, I don't know, more medical, 

more focused on symptoms… and then they 

asked me all those other things and I thought 

it was great, I was grateful to be able to talk 

about all that was bothering me.” (Patient 4). 

Professionals also highlighted the 

importance of adopting a holistic approach to 

needs in the initial encounter: “my aim is to 

identify whatever is causing distress in the 

patient.” (Professional 4, Physician). 

 

Subtheme 2. Encouraging active participation 

in care and decision-making 
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For professionals, a key objective in the initial 

encounter was to involve patients and family 

carers in “care and […] decision-making” 

(Professional 7, Physician). The family carers 

we interviewed expressed a willingness to 

participate in both these aspects. As for 

patients, although they said they had been 

invited to participate in decision-making and 

did so, none of them described this specifically 

as a need. 

 Professionals were clear that family 

carers could play an important role as 

“facilitators” (Professional 2, Physician) of the 

therapeutic alliance and in helping to 

understand the patient's needs, and patients 

themselves considered family support to be 

fundamental. For their part, family carers were 

grateful to be treated as active participants in 

the initial encounter. 

“Very good in terms of getting the 

family to participate, and so we decided things 

together with the professional we saw upon 

admission, and well, you appreciate and are 

grateful for that.” (Family carer 10). 

 

Theme 3. Professional commitment to the 

patient and family carers: present and future 

The commitment to patients and family carers 

is reflected in the importance that 

professionals ascribe to building a relationship 

of trust and safety and to anticipating future 

needs. 

 

Subtheme 1. Building a relationship of trust 

and safety 

Not only patients but also family carers and 

professionals referred to palliative care as a 

safety net. For patients and their family 

carers, knowing that the team was there for 

them was a calming influence and made them 

feel safe. Professionals likewise aimed in the 

initial encounter “to make them feel safe” 

(Professional 2, Physician), and they also 

highlighted the need to ensure that patients 

and families knew that they would be 

accompanied to the end. 

“You tell them [the patient and family 

carers] that we'll always be there for them, 

accompanying them, and that we'll try to help 

them in all these aspects.” (Professional 12, 

Nurse). 

For the professionals there is a need 

to convey confidence to the patient in order 

to build a therapeutic relationship. Palliative 

care professionals fear harming the patient 

while assessing their needs and therefore, 

they refer the need to show empathy to build 

a bond of trust to allow a complete 

conversation with the patient and family 

carer.  

Professionals state that building this 

bond is important as they feel rejection by 

patients and family carers due to social 

association of palliative care with the end of 

life. Professionals also stressed the 

importance of active listening in the initial 

encounter so as to understand the patient's 
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needs in greater depth. In their view, focusing 

on the patient's primary needs and worries 

helped to create a climate of trust and safety, 

thus strengthening the therapeutic alliance. 

 

Subtheme 2. Preparing for the future 

Some patients said they saw the end of life as 

something distant and hence they preferred 

to focus on their current needs and concerns: 

“It's not something I want to talk about, 

because it's not part of my thinking, I see it as 

far off […] as if right now it doesn't exist; my 

concern right now is the pain” (Patient 19). 

They also expressed uncertainty about the 

possibility of suffering, and this generated an 

aversion to talking about the future. By 

contrast, some professionals felt it was 

important to anticipate a patient's future 

needs: “And you need to plan for the future 

and anticipate what may emerge as the 

disease progresses. That's important for 

them” (Professional 10, Physician). 

Professionals also remarked that 

conversations about the future were useful 

for exploring, in the initial encounter, a 

patient's possible fears about suffering. 

However, they felt it was important to decide 

on a case-by-case basis whether to broach the 

subject, as some patients did not wish to talk 

about the end of life. 

Another important aspect of the 

initial encounter for patients and family carers 

was being informed about the prognosis and 

expected disease course: “I want to know how 

long I've got left” (Patient 13). Professionals 

too considered that it was easier to assess a 

patient's needs, both present and future, if 

the patient was well informed: “If patients 

know what the prognosis and diagnosis are, 

then you can begin to ask them about their 

values in life, what it means to them to have 

this happen to them, what are they turning to 

for support” (Professional 14, Physician).  

 

Theme 4: Acknowledgement 

A common theme running throughout the 

narratives of all three groups of participants 

was the need for acknowledgement in the 

palliative care initial encounter. This theme 

derived as a conclusion of theme 1, 2 and 3. For 

patients, this manifested in having their 

different needs heard and attended to, such 

that they felt understood as a person above 

and beyond their physical illness. Family carers 

felt acknowledged by being invited to be active 

participants in care and decision-making, and 

through recognition of their role in supporting 

the patient. As for professionals, it was 

important for them that patients and family 

carers gained an understanding both of what 

palliative care entails and of the fact that the 

team was there to support them throughout 

the therapeutic process. 

Explanatory model 

Finally, on a more interpretative level of 

analysis, one of the researchers (BGF) re-

analysed the categories, sub-themes and 
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themes and developed an explanatory model 

of how the core goals of palliative care may 

begin to be met in the initial encounter (Figure 

1).  

 

 

Figure 1. Explanatory model of the initial encounter in palliative care. 

 

The model illustrates how patients with 

cancer, family carers and palliative care 

professionals can form a therapeutic 

partnership in the initial encounter. The basis 

of palliative care is provided by professionals 

(the base of the triangle in Figure 1), but their 

contribution feeds into the experiences of 

patients with cancer and families, such that 

together those involved can reach a shared 

understanding of their respective needs 

and/or roles (apex of the triangle). The four 

main themes we identified appear in the 

model in sequential order (from base to apex). 

Thus, an understanding of what palliative care 

entails (Theme 1) must first be achieved so as 

to enable the development of an individualised 

and holistic care plan, one that goes beyond 

symptom management (Theme 2). This 

individualised approach then paves the way for 

a professional commitment to the patient and 

family carers, both now and in the future 

(Theme 3). These three interconnected 

themes reflect what needs to be addressed in 

order to meet the core goals of palliative care, 

and by doing so all those involved (patient, 

family carers and professionals) may feel 
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acknowledged (Theme 4) as elements of a 

therapeutic partnership in a meaningful initial 

encounter. 

 

Discussion 

Main findings of the study 

The initial encounter was seen as an 

opportunity to understand what palliative care 

entails. In the view of professionals, the fact 

that the term 'palliative' is associated with the 

end of life25–29 often led to late referrals to their 

service, thereby limiting what they were able 

to offer patients.30–32 Although the term is 

widely used, professionals were nonetheless 

concerned about its potentially negative 

impact on patients,32 and as other studies have 

found,26,27,33 they sometimes used synonyms 

such as 'support' or 'symptom management' 

team. It has been argued that referring to 

supportive rather than palliative care may 

encourage referral to this service,30,34,35 

although doing so might hinder a fuller 

understanding of palliative care by equating it 

with symptom management.36,37 This is not a 

trivial issue, insofar as palliative care is also 

about preventing, not merely ameliorating 

suffering, hence the importance of early 

intervention of this kind, as this can have a 

positive impact on patients' quality of life,38–41 

symptom management,38–40 levels of 

emotional distress42 and even survival.38,43 At 

all events, it is important to address not only 

patients' physical symptoms but also their 

psychosocial and spiritual needs,12,44–46 which if 

left unmet can undermine quality of life.4 

Accordingly, palliative care needs to be 

tailored to the biological and psychosocial 

needs of each individual patient47 through a 

holistic approach that is able to address all 

aspects of their personhood. 

 Our results support previous research 

that has highlighted the importance of 

engaging patients and family carers as active 

participants from the outset.48–50 Shared 

decision-making has been found to have a 

positive impact on patients' quality of life51,52 

and to enhance their perceived control.52 

There is also evidence that it reduces 

healthcare costs.54 Although some studies 

have found that patients are keen to 

participate in decision-making,52,55 those we 

interviewed did not regard it as a specific need. 

This may reflect their trust in the palliative care 

team, or perhaps a wish to leave decision-

making ultimately to the professionals. 

 Another key issue to emerge from our 

analysis was the importance of professional 

commitment to patients and family carers, and 

this included anticipating what their future 

needs may be. However, professionals and 

patients often differed in their preference for 

talking about the future as opposed to focusing 

on the present, with many patients opting for 

the latter, which could be due to concerns 

about the possibility of future suffering. 

Hannon et al.27 argue that being able to talk 

about future-related fears and preferences is 
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beneficial for patients, reflecting the view that 

timely conversations about death and dying 

need to form part of palliative care, provided 

that the patient's readiness to engage in such 

conversations is taken into consideration.19 

 Finally, and underpinning all the 

aforementioned themes, our analysis suggests 

that the palliative care initial encounter 

becomes meaningful when it facilitates a 

shared understanding and acknowledgement 

of the needs and/or roles of all those involved. 

For patients, this means being acknowledged 

in all aspects of their personhood,56 for family 

carers it manifests through their active 

participation in care and decision-making,57 

while for professionals it is about successfully 

communicating all that they and the palliative 

care service can offer.58 

What this study adds 

Based on the themes and sub-themes that 

were developed from our analysis of 

interviews with patients with cancer, family 

carers and professionals, we propose an 

explanatory model showing how the core goals 

of palliative care may begin to be met in the 

initial encounter. The model comprises four 

interconnected aspects or levels, which when 

addressed in an integrated way foster the 

creation of a partnership of care. As in 

Maslow's pyramid of needs,59 the most basic 

need – in this case, an understanding of what 

palliative care entails – must be addressed 

first, as it is this which paves the way for the 

development of an individualised care plan 

and a professional commitment to patients 

and family carers, the aim of which is to meet 

their present needs and anticipate future ones. 

 Based on this model we would argue 

that the palliative care initial encounter 

becomes a positive and meaningful experience 

when it facilitates a shared understanding and 

acknowledgement of the needs and/or roles of 

all those involved. This is consistent with the 

notion of skilled companionship that has been 

suggested as a way of viewing the nursing role, 

and where the third level of care corresponds 

to shared understanding between nurse and 

patient.60 At all events, further studies are 

required to explore how the perception of 

acknowledgement may best be fostered in the 

initial encounter. 

Strengths and limitations 

The primary limitation of this study concerns 

the specific characteristics of participants, 

namely clinically stable patients with cancer, 

family carers of such patients and palliative 

care physicians and nurses. It is unclear, 

therefore, to what extent our findings may be 

generalizable to other populations, that is to 

say, patients with other life-threatening 

illnesses and end-of-life care professionals 

from other disciplines (e.g. psychologists, 

social workers). Future studies should aim to 

explore the perspective of these groups 

regarding the palliative care initial encounter. 

The major strength of our study is the large 

number of interviews conducted, allowing 
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data saturation to be reached, as well as the 

fact that participants were recruited from ten 

different palliative care settings. A further 

strength is the triangulation of informants and 

of data by researchers, which reduces the 

likelihood of bias in our interpretation. 

 

Conclusion 

Our findings highlight the importance of the 

initial encounter in palliative care and suggest 

that it must serve not only to explore and 

address the needs of patients and family 

carers but also to communicate a holistic 

vision of end-of-life care. Central to this is the 

establishment of a therapeutic alliance in 

which a shared understanding and 

acknowledgement of needs and roles can 

emerge, thus enabling a partnership of care to 

be formed. When this is achieved, the initial 

encounter may become a positive and 

meaningful experience for all those involved. 

The explanatory model we propose illustrates 

how the core goals of palliative care may 

begin to be met in the initial encounter. 
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Abstract 

Context: Ensuring patient-centered palliative care requires a comprehensive assessment of needs 

beginning in the initial encounter. However, there is no generally accepted guide for carrying out this 

multidimensional needs assessment as a first step in a palliative intervention. 

Objectives: To develop an expert panel-endorsed interview guide that would enable proactive and 

systematic Multidimensional needs Assessment in the Palliative care initial encounter (MAP). 

Methods:  A preliminary version of the MAP guide was drafted on the basis of a published literature 

review, published semi-structured interviews with 20 patients, 20 family carers and 20 palliative care 

professionals, and a nominal group process with palliative care professionals and a representative of 

the national patient’s association.  Consensus regarding its content was obtained through a modified 

Delphi process involving a panel of palliative care physicians from across Spain.  

Results: The published systematic literature review and qualitative study resulted in the identification 

of 55 needs, which were sorted and grouped by the nominal group. Following the Delphi process, the 

list of needs was reduced to 47, linked to six domains: Clinical history and medical conditions (n = 8), 

Physical symptoms (n = 17), Functional and cognitive status (n = 4), Psycho-emotional symptoms (n = 

5), Social issues (n = 8), and Spiritual and existential concerns (n = 5). 

Conclusion: MAP is an expert panel-endorsed semi-structured clinical interview guide for the 

comprehensive, systematic, and proactive initial assessment to efficiently assess multiple domains 

while adjusting to the needs of each patient.  A future study will assess the feasibility of using the MAP 

guide within the timeframe of the palliative care initial encounter. 

 

Keywords: needs assessment, clinical interview, palliative care, hospices, Delphi technique.  

 

Key Message: We describe the development of a semi-structured clinical interview guide for the 

comprehensive, systematic and proactive Multidimensional needs Assessment in the Palliative care 

initial encounter (MAP) to efficiently assess 47 needs related to 6 domains of need. 

 

Introduction 

Addressing all a person's needs is crucial for 

achieving the goals of palliative care (1,2). 

Some attempts have been made to develop 

standardized needs assessment tools in 

palliative care, showing improvement in 

outcomes such as pain or depression (3). 

Systematic reviews have been carried out that 

report on the existing tools for the assessment 

of needs (4,5) and for use in specific 

populations (e.g. heart failure, Parkinson’s 

disease (6,7)), all underscored the 
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heterogeneity in domains covered, the degree 

of sensitivity or specificity, and even suggest 

more than one is necessary to achieve optimal 

assessment.   Specific examples are the 

Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) 

as a clinical tool to assess symptom burden in 

patients with advanced cancer (8) and the 

Palliative Care Outcome Scale (POS) as 

multidimensional assessment scale of quality 

of life (9). However, these tools are not widely 

implemented in clinical practice, nor 

comprehensive of all needs (10,11). These 

tools focus on the mere identification of 

symptoms (e.g. ESAS) or needs on numerical 

scales that, constrict how the patient or family 

member express and explore the problems 

with the professional.  

Concerns have been raised about 

whether the use of structured tools to assess 

patients is impersonal (12, 13) and a potential 

source of additional burden for both clinicians 

(10) and frail patients (14).  This is of relevance 

as palliative care professionals refer the need 

to be able to systematically assess all needs of 

patient while establishing a dialogue with the 

patient (15). Finally, there is limited consensus 

regarding the content of what constitutes a 

thorough assessment of needs (4), which may 

explain the high level of unmet needs reported 

by palliative care patients and their caregivers 

(16). Therefore, there is a need in palliative 

care for guidance on how to provide a 

multidimensional assessment adapted to each 

person’s needs.  

Guidance on the comprehensive 

assessment of needs in palliative care can be 

seen in the comprehensive assessment used in 

geriatrics. Features shared by palliative and 

geriatric care are multidimensional patients' 

needs (17), and the potential for rapid 

deterioration and frailty of patients. The 

Comprehensive Geriatric Assessment goes 

beyond traditional medical assessment, 

incorporating a multidimensional and 

systematic approach that integrates 

biopsychosocial dimensions experienced in 

accelerated aging (18).  Studies of its 

implementation have reported fewer hospital 

admissions (19), reduced functional decline 

(20, 21), and increased odds of a patient being 

alive, in their own homes, and having intact 

cognitive function (22). This suggests that a 

systematic approach to needs assessment in 

palliative care could have similar benefits for 

patients to those observed in the geriatric 

population with evidence of better palliative 

care outcomes when a multidimensional 

approach is delivered (23). 

We are currently engaged in a two-

phase project to 1) develop and 2) test the 

feasibility of using in clinical practice a semi-

structured clinical interview guide for 

Multidimensional needs Assessment in the 

Palliative care (hereinafter, the MAP guide) 

initial encounter (defined as the first or first 

and second appointments with the palliative 

care team) (24). This paper describes a multi-

step carried out with the aim of developing an 
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expert panel-endorsed guide that would 

enable proactive and systematic assessment of 

needs in the palliative care encounter. 

 

Methods 

This study is part of a larger project that 

followed the Medical Research Council 

guidance for the development of complex 

clinical interventions (25). The process of 

developing the MAP guide (Phase 1) involved 

four steps: Step 1) systematic review on needs 

assessment in palliative care (published study) 

(4); Step 2) a qualitative study with patients, 

family carers, and palliative care professionals, 

and discussion within the research team (study 

in press) (15); Step 3) nominal group with 

palliative care experts; and Step 4) modified 

Delphi process involving palliative care 

physicians (Supplementary Figure 1). A future 

feasibility study of MAP guide application in 

clinical practice will be carried out in Phase 2 of 

this ongoing project, the protocol for which 

(with detailed methods) has been published 

previously (26). The systematic review (Step 1) 

and the qualitative study (Step 2) are published 

previously and currently in press, respectively 

(4,15). The present study reports on the 

subsequent steps to develop and refine MAP 

(Steps 3 and 4). 

Nominal group 

A preliminary set of items for inclusion in the 

MAP guide was drafted on the basis of a 

previous systematic review (4), and the 

qualitative study (15). This formed the starting 

point for a nominal group with key 

stakeholders which aimed to explore opinions, 

generate ideas, and determine priorities 

through a face-to-face meeting (27) and define 

a framework for needs assessment in the 

palliative care initial encounter. The nominal 

group process took place in March 2021, and 

was conducted online via Google Meet due to 

restrictions associated with the COVID-19 

pandemic. We followed a four-stage meeting 

process proposed by Van de Ven and Delbecq 

(28): (1) generating ideas, (2) discussion, (3) 

summary and conclusions and (4) ranking or 

individual prioritization (Supplementary Table 

1). Participants with diverse clinical profiles 

and a representative of the Spanish Patients’ 

Association were selected to ensure 

heterogeneity and representation from all 

regions across Spain and contacted via email. 

These experts were proposed by the research 

steering committee due to their known 

expertise in the field and their active role in 

palliative care scientific association at regional 

and national level.  

Questionnaire development 

The proposed list of needs resulting from this 

process was grouped by the research steering 

committee into domains that are commonly 

considered by palliative care professionals and 

which were agreed within the nominal group. 

The purpose of presenting needs in the form of 

a questionnaire was to enable participants in 

the Delphi process (see below) to give their 

expert opinion about what should be included 
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in the MAP guide. The questionnaire was 

created using Survey Monkey, an online survey 

software, and the preliminary version was 

piloted by e-mailing it to three experts in the 

field (physicians with more than 10 years of 

experience in palliative care), who were asked 

to complete the questionnaire and confirm 

that the items were clearly worded and 

unambiguous.  

Modified Delphi process 

A modified Delphi process involving palliative 

care experts from across Spain was then 

conducted in accordance with published 

guidelines on Conducting and REporting DElphi 

Studies (CREDES) in palliative care (29). 

Selection of expert panelists and designing the 

Delphi process 

Panelists for the Delphi process were selected 

by means of intentional sampling. A list of 

potential participants was drawn up by 

consulting the SECPAL (Spanish Palliative Care 

Society) Directory (30). The list was then sent 

to 14 collaborating palliative care experts 

across Spain ((1) more than 15 years of 

experience and (2) were hospital department 

chiefs of palliative care). They were sent 

instructions to select potential panelists 

according to the following eligibility criteria: (1) 

palliative care physicians; (2) more than 5 

years of experience in the field; and (3) who 

were recognized at regional and national level 

for their expertise in palliative care settings.  

 All those who met the inclusion criteria 

(n = 136) were invited by e-mail to participate 

and were sent a consent form. The e-mail 

detailed the aims of the study, the tasks 

involved, the estimated time commitment, 

and the link to the online questionnaire. A total 

of 67 experts agreed to participate in the 

Delphi process. Sequential online 

questionnaires were completed individually 

and anonymously until consensus was 

reached. Panelists were given three weeks to 

complete each round, with a reminder being 

sent out at the end of the second week. The 

task for each participant was to rate their 

agreement with each statement on a five-point 

Likert-type scale (from 1 = strongly agree to 5 

= strongly disagree). The questionnaire also 

included a blank space where participants 

could make comments related to each 

statement. 

Definition of consensus 

The Delphi rounds had two aims: (1) to obtain 

expert judgement about whether the 

proposed items should be included in a needs 

assessment for the palliative care initial 

encounter with patients and family carers, and 

(2) to gather any comments explaining why a 

given item should or should not be included in 

a needs assessment. It was decided that the 

Delphi process would include two or three 

rounds until consensus was reached 

(agreement ≥ 80% for a given item). Results 

from the first round were collected and 

analyzed by the research team. Those items 

that did not reach the consensus threshold 

were then returned to the panelists for further 
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rating. At this point they were informed of the 

results obtained for these items in the first 

round, namely their individual rating, the 

percentage of agreement reached by the panel 

as a whole, and any comments made. The 

same procedure was followed for the 

subsequent round. 

Statistical analysis 

Data analysis was performed by two members 

of the research team (BGF, DP) using Microsoft 

Excel. The percentage agreement for each 

statement was calculated using the algorithm 

proposed by Tastle and Wierman (31). 

Ethical approval 

This study was approved by the ethics 

committee of the Universitat Internacional de 

Catalunya (ref. MED-2018-10). 

Results 

Nominal group 

Eight palliative care professionals (four 

physicians, two nurses, a psychologist, and a 

social worker) and a representative of the 

Spanish Patients’ Association participated in 

the nominal group. All eight professionals were 

affiliated to reference centers for palliative 

care, seven of them had 12 or more years of 

clinical experience in the field (the exception 

was the psychologist), and they played an 

active role in palliative care scientific 

associations at regional and national level 

(Table 1).  

 

Table 1. Characteristics of the experts participating in the nominal group. 

 

Professional 

background (all 

palliative care) 

Age 

(years) 

Years of 

experience in 

palliative care 

 

NUTS 

code 

Regions 

representedª 

First-level 

NUTS 

 

Second-level 

NUTS 

Participant 

1 

Patient 

representative 

58 10 ES1 North West  Galicia 

Participant 

2 

Physician 66 30 ES1 North West  Galicia 

Participant 

3 

Physician 54 25 ES6 South Andalusia 

Participant 

4 

Physician 49 20 ES7 Canary Islands  Canary 

Islands 
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Participant 

5 

Physician 63 22 ES2 North East  Aragon 

Participant 

6 

Nurse 32 12 ES5 East  Catalonia 

Participant 

7 

Nurse 57 19 ES3 Community of 

Madrid  

Madrid 

Participant 

8 

Psychologist 43 5 ES4 Centre  Extremadura 

Participant 

9 

Social worker 44 14 ES5 East  Catalonia 

 

Note: ªCategorised according to the European Union's Nomenclature of Territorial Units for Statistics (NUTS). 

 

 

The group agreed on the six domains 

that should be considered in the MAP guide: 

(1) Clinical history and medical conditions; (2) 

Physical symptoms; (3) Functional and 

cognitive status; (4) Psycho-emotional 

symptoms; (5) Social issues; and (6) Spiritual 

and existential concerns. However, there were 

differences of opinion and discussion with 

respect to which needs should be assessed in 

the initial encounter, especially as regards 

emotional problems, social aspects, and 

spiritual and existential concerns. The need to 

define what was understood by a standard 

initial encounter (45-60 minutes across one or 

two appointments) was acknowledged, and 

the nominal group also agreed that a complete 

version of the MAP guide should be reserved 

for those patients who were physically and 

emotionally stable at the time of the palliative 

care initial encounter. The outcome of the 

nominal group process was a questionnaire 

comprising 55 items (needs) grouped into six 

domains (Supplementary Table 2).  

Modified Delphi process 

Of the 136 potential panelists who were 

contacted, 67 (49.3%) agreed to participate in 

the Delphi process, which involved three 

rounds. Table 2 shows the characteristics of 

participants for each Delphi round.
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Table 2. Key characteristics of the expert panellists in the Delphi process 

 

 
 

  Round 1 (n = 

67) 

Round 2 (n = 

53) 

Round 3 (n = 

52) 

Gender Female 32 25 24 

Male 35 28 28 

Profession Physicians 67 53 52 

Palliative care experience (in 

years) 

5-9 5 5 5 

10-15 16 14 14 

16-20 11 11 11 

>20 35 23 22 

Work setting Domiciliary palliative care 7 6 6 

Inpatient hospice care unit 8 7 7 

Hospital palliative care 

support team 

13 11 10 

Acute palliative care unit 7 7 7 

Outpatient palliative care 

service 

1 1 1 

Multiple settings 31 21 21 

Regions represented (First-

level NUTS)ª 

North West 3 1 1 

North East 5 3 3 

Community of Madrid 12 10 10 

Centre 4 3 3 

East 27 22 21 

South 10 8 8 
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Canary Islands 6 6 6 

 

Note: ªCategorised according to the European Union's Nomenclature of Territorial Units for Statistics (NUTS). 

 

 

Round 1: A total of 67 panelists 

participated in the first round  of the Delphi 

process, with consensus (agreement ≥ 80%) 

being reached on 44 of the 55 proposed needs 

(Supplementary Table 3). The 11 items that did 

not yield consensus were primarily related to 

emotional problems and spiritual and 

existential concerns. 

 Round 2: The task for experts was to 

re-evaluate the 11 items that did not yield 

consensus in round 1. Of the 67 original 

panelists, 53 (79.1%) participated in round 2. 

Consensus was only reached for 3 of the 11 

items that the panel was asked to consider. 

When analyzing responses in rounds 1 

and 2 we observed that for items referring to 

the assessment of “the impact of being 

referred to palliative care”, “hopelessness or 

pessimism about the future”, “the wish to 

hasten death”, “unresolved issues”, “talking 

about death and dying”, “perception of altered 

body image”, “feelings of guilt” and “religious 

beliefs and practices” a considerable 

proportion of experts chose the middle 

response option (“neither agree nor disagree”; 

see Supplementary Table  3), suggesting 

addressing these issues would depend on 

specific patient or circumstances. Review of 

the comments made by experts in relation to 

these items indicated that while the majority 

agreed about the possibility of assessing these 

needs in the initial encounter, their preference 

was to leave these issues for a subsequent 

meeting with the patient. 

 Round 3: Only the eight items that had 

not yielded consensus in round 2 were 

presented to the panel for further evaluation. 

As this was the final round, the aim was to 

confirm whether or not these items were 

considered relevant, thus enabling us to 

outline the definitive list of needs that experts 

agreed should be assessed during the palliative 

care initial encounter. Given this aim, we 

changed the wording of the rating instruction 

for each item, from “It should be assessed in 

the initial encounter” to “It could be assessed 

in a first encounter”. In order to force a 

consensus either against or in favor of an 

item's inclusion, we eliminated the middle 

response option “Neither agree nor disagree”. 

All but one of the 53 panelists who had 

participated in round 2 responded in round 3 

(response rate of 98.11%). Consensus was 

reached for all 8 items, and in 7 cases the 

panel's final verdict was that the item should 

be retained. The one issue they considered 

should not be explored in the initial encounter 

concerned a possible wish to hasten death, 
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and hence this item was not included in the 

definitive version of the MAP guide. 

 

Final design of the MAP guide 

Following the three-round Delphi process the 

MAP guide comprised 54 needs. However, 

analysis of the panelists’ comments and their 

ratings in round 3 generated debate within the 

research steering committee, and it was 

decided to exclude those items which experts 

rated as optional for assessment in the initial 

encounter (Table 3). The final version of the 

MAP guide considers 47 needs linked to the 

aforementioned six domains: Clinical history 

and medical conditions (n = 8), Physical 

symptoms (n = 17), Functional and cognitive 

status (n = 4), Psycho-emotional symptoms (n 

= 5), Social issues (n = 8), and Spiritual and 

existential concerns (n = 5) (Figure 1).   

 

Table 3. Excluded items from final version of MAP  

Assessment area 1: Clinical History 

Explore the impact of being referred to palliative care.  

Assessment area 4: Psychological symptoms 

Explore whether the patient experiences hopelessness or pessimism with respect to the future. 

Explore whether the patient feels there are unresolved issues in their life. 

Talk about death and dying. 

Explore whether the patient experiences an altered body image. 

Explore whether the patient experiences feelings of guilt. 

Assessment areas 6: Spiritual and Existential Concerns 

Ask the patient about any religious beliefs and/or practices. 
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Figure 1. Final design of MAP guide: Multidimensional needs Assessment in the Palliative care initial 

encounter (MAP)  

 

Discussion 

This study provides a template for systematic 

and proactive multidimensional needs 

assessment in palliative care, offering clinicians 

a semi-structured interview guide for the initial 

encounter with patients and family carers. At 

the end of the Delphi rounds the proposed 

MAP guide comprised 54 needs linked to six 

domains congruent with those proposed by 

other authors (32). The number of needs was, 

however, ultimately reduced to 47, as the 

research steering committee decided to 

exclude those items which experts rated as 

optional in the initial encounter.  

One strength of this study is our 

adherence to established guidelines for 

conducting Delphi studies in palliative care 

(29). The nominal group was multidisciplinary 

and involved key stakeholders in the field and 

the questionnaire that resulted from the group 

was piloted before being sent to the Delphi 

panelists for appraisal.  

A potential limitation of the present 

study is that the Delphi process only sought the 

opinions of palliative care physicians regarding 

needs assessment, whereas palliative care is 

based on an interdisciplinary model. That said, 

the MAP guide is designed to be used in the 

initial encounter, which normally will be 
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physician led.  However, this could be a 

limitation as physicians may not be the 

clinician group leading all initial encounters in 

all countries or institutions.  Variability in the 

clinical experience of the experts consulted 

might also be a limitation, although the large 

majority in both the nominal group and Delphi 

process had at least 12 years’ experience in the 

field. Our use of the SECPAL directory (30) to 

select potential Delphi panelists is a possible 

limitation as the information it contained 

might be outdated; however, the list of 

potential panelists was sent to collaborating 

palliative care experts for confirmation and 

selection of suitable experts. 

To be noted not all physical symptoms 

included in MAP are relevant to all patients in 

palliative care (e.g. bleeding which may 

depend on the patients’ specific disease 

process). However, MAP provides a guide to 

address the most prevalent needs experience 

by patients in palliative care regardless of their 

aetiology (e.g. chronic illness, hearth failure, 

cancer).  

Some psycho-emotional issues were 

rated as optional for assessment in the initial 

encounter. A possible reason for the experts' 

ambivalence toward assessing emotional 

needs in the initial encounter is that doing so 

requires a degree of intimacy or bond with the 

patient that may not be present from the 

outset (33). Another possible reason is the lack 

of skills healthcare professionals have to 

identify and explore emotional and/or spiritual 

needs (34). One might also argue that a 

prudent approach to these issues is always 

advisable given the diversity of patients who 

are referred to palliative care (i.e., those 

undergoing active oncological vs. palliative 

treatments, those with complete knowledge of 

diagnosis and prognosis vs. mismatched 

expectations, etc.). 

 Although agreement regarding the 

importance of social issues was difficult to 

reach within the nominal group, this was not 

the case in the Delphi process, where 

consensus was achieved in round 1 for seven 

of the eight items. Agreement was less 

forthcoming, however, in relation to the 

assessment of emotional and spiritual needs, 

end-of-life issues, and personal values and 

meaning in life. This reflects the findings of a 

recent systematic review on the 

comprehensive assessment of needs in 

palliative care (4), which highlighted the lack of 

consensus with respect to exploring emotional 

and spiritual needs. This is partly to be 

expected, given that healthcare professionals 

tend to avoid addressing these matters as they 

believe exploring them may be harmful to 

patients (35), they feel that there is not 

sufficient bond (33) or they lack the skills to 

address these issues (36). Research suggests, 

however, that patients are appreciative when 

these needs are addressed (37). Given that 

psycho-emotional issues are known to have an 

impact on quality of life (39-40), the 

psychological impact of a life-threatening 
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illness should clearly be part of a 

comprehensive assessment of needs (41). 

Failure to explore these issues could lead 

professionals to overlook important 

contributors to quality of life in patients with 

advanced disease. 

 A clear example of a psycho-emotional 

issue that generated differences in opinion in 

the Delphi process concerned exploring in the 

initial encounter a possible wish to hasten 

death. Although it is common for patients in 

palliative care to experience a wish to hasten 

death as a reaction to some form of suffering 

(42), this issue was ultimately excluded from 

the proposed interview guide. While the goal 

of palliative care is to prevent and relieve 

suffering (43), professionals often avoid 

discussion of death and dying as they fear it 

may be upsetting for the patient (44, 45). 

Professionals may also want to avoid the 

association of palliative care with the end-of-

life (46), and as a result only explore the wish 

to hasten death if the patient refers to it 

openly (47). Research suggests that healthcare 

professionals feel insufficiently prepared to 

address these matters (45), although it has 

been shown that with adequate training they 

are able to engage patients in conversations 

about the wish to hasten death or desire to die 

(48). Recent studies have found that exploring 

the wish to hasten death is notupsetting for 

patients, and in fact it may be important and 

helpful to do so proactively (49-51), and may 

serve to strengthen the therapeutic 

relationship with the patient (48). 

This study is, to our knowledge, the 

first to present an expert panel-endorsed 

guide for the comprehensive, systematic, and 

proactive assessment of needs in the palliative 

care initial encounter.  It paves the way for 

further research involving experts from other 

countries so as to adapt the MAP guide to 

different cultural contexts. In our view, routine 

use of this clinical guide could facilitate 

patient-professional communication, which is 

crucial to delivering quality palliative care (52), 

and allow patients to express all their concerns 

and needs (53). Indeed, a primary goal of the 

MAP guide is to favor a meaningful initial 

encounter to foster a therapeutic alliance that 

can have a positive impact on the patient's 

quality of life (54). The MAP guide will help to 

ensure that professionals consider variables 

that can be inconsistently documented (55) or 

missed entirely (e.g., the need for information) 

while providing an opportunity to establish a 

dialogue with the patient. MAP serves as a 

systematic guide to assess needs but allows 

flexibility for the professional to decide how to 

assess these needs while asking to the patient 

what is most relevant to them, without the 

obligation to complete a structured form, 

offering something more ecologically valid for 

clinical practice. Its application can elicit key 

information for the development of 

individualized care plans, helping to avoid 

unmet needs (of both patients and families) 
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and, therefore, bringing greater equity to 

palliative care. We believe that the MAP guide 

provides a platform for training future 

professionals in needs assessment. 

 As we noted earlier, a feature shared 

by palliative and geriatric care is that patients' 

needs are multidimensional, and hence their 

assessment requires a more holistic approach. 

The Comprehensive Geriatric Assessment has 

been shown to be effective in improving 

quality of life outcomes in older adults (20,56), 

and in our view the MAP guide could be equally 

effective in the palliative care setting. 

Obviously, its clinical benefits and impact on 

quality of life outcomes will need to be 

evaluated in future studies, as will the 

feasibility of its application in real-world 

clinical practice (i.e., within the timeframe of a 

palliative care initial encounter, comfortability 

of its use to professionals). This feasibility 

study would lay the groundwork for a 

randomized controlled trial to determine 

whether systematic and proactive needs 

assessment using the MAP guide is superior to 

usual practice. 

 

Conclusions 

The present study provides an expert panel-

endorsed guide for the comprehensive, 

systematic, and proactive assessment of needs 

in the palliative care initial encounter. The 

MAP guide considers a total of 47 needs linked 

to six domains. By enabling the systematic 

assessment of needs across multiple domains, 

this semi-structured clinical interview guide 

can elicit key information for the development 

of individualized care plans, avoid unmet 

needs (of both patients and families) and, 

therefore, bring greater equity to palliative 

care.  
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Supplementary Figure 1. Process followed in developing the MAP guide (Multidimensional needs 

Assessment in the Palliative care initial encounter). 

 

 
Supplementary Table 1. Nominal group process 

Predetermined schedule for the nominal group 

        Nominal group stages Explanation of each stage 

Stage 
1 

Generating ideas The objectives of the nominal group were set out. 

Each participant was given a summary of the conclusions of the 
systematic review and the exploratory qualitative study. 

Questions were posed. 

Stage 
2 

Discussion Clarification of ideas from stage 1. 

Participants were invited to comment on each of the ideas 
concerning the identification of assessment areas, as well as the 
needs to be included in each area. 

Discussion was facilitated so as to ensure that each participant's 
contribution was taken into account  

Stage 
3 

Summary and 
conclusions 

A summary of the discussion points was provided. 

Participants were asked to consider any additional ideas that arose 
from the discussion. 

Assessment areas were agreed. 
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Stage 
4 

Ranking or individual 
prioritisation 

All participants were asked to rank the different needs to be 
included in each assessment area.  
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Supplementary Table 2. Questionnaire derived from the nominal group process 

 

Assessment area 1: Clinical History and medical conditions 

1 Explore patient's understanding of reason for referral to palliative care. 

2 
Record the timeline from diagnosis through treatment to current status of the illness (whether by reviewing or verifying the clinical history or asking the patient 
directly). 

3 Explore the impact of the illness on the patient and what their expectations are. 

4 Explore the impact of being referred to palliative care. 

5 
Record potentially relevant medical history (allergies, common disorders such as hypertension, diabetes, dyslipidemia, psychopathology or prescription of 
psychotropic medication) (whether by reviewing or verifying the clinical history or asking the patient directly). 

6 
Record current pharmacological treatment (outpatient/domiciliary) or prior to admission, depending on the patient's circumstances (whether by reviewing or 
verifying the clinical history or asking the patient directly). 

7 Record current complementary or alternative therapies (whether by reviewing or verifying the clinical history or asking the patient directly). 

8 Record history of substance abuse (alcohol, smoking or other drugs) (whether by reviewing or verifying the clinical history or asking the patient directly). 

9 Record any previous surgery (whether by reviewing or verifying the clinical history or asking the patient directly). 

Assessment area 2: Physical Symptoms  

Explore systematically the presence or absence of the following symptoms (and if present, when they were last assessed): 

10 Pain 
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11 General malaise 

12 Asthenia or fatigue 

13 Anorexia 

14 Dry mouth 

15 Nausea/Vomiting 

16 Constipation 

17 Dyspnoea 

18 Cough 

19 Bleeding 

20 Insomnia 

21 Daytime drowsiness 

22 Numbness 

23 Pruritus 

24 Urinary symptoms 

25 Weakness/Paresis 

26 Myoclonus 

Assessment area 3: Functional and Cognitive Status 
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27 Assess degree of dependency 

28 Assess cognitive status (attention, language/speech, memory) 

29 Explore whether the patient has hallucinations (visual, tactile and/or auditory). 

30 Explore the patient's need for more information about their symptoms and their cause, treatment and prognosis. 

Assessment area 4: Psychological symptoms 

31 
Explore whether the patient has symptoms consistent with anxiety (psychosomatic symptoms, such as shortness of breath, tachycardia, hand tremor or sweats, dry 
mouth; irritability; fears or excessive worry). 

32 Explore the patient's mood. 

33 Explore whether the patient has symptoms consistent with a depressive episode. 

34 Explore whether the patient experiences hopelessness or pessimism with respect to the future. 

35 Ask the patient about their present concerns. 

36 Explore whether the patient has experienced or has a wish to hasten death (WTHD). 

37 Explore whether the patient feels there are unresolved issues in their life. 

38 Explore whether the patient experiences loneliness or social isolation. 

39 Talk about death and dying. 

40 Explore whether the patient experiences an altered body image. 
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41 Explore whether the patient experiences feelings of guilt. 

Assessment areas 5: Social Issues 

42 Identify the main caregiver. 

43 Ask both the patient and main caregiver about perceived support. 

44 Explore how care is organised at home (personal and health-related). 

45 Draw up a family tree. 

46 Note how patient and family caregivers communicate with one another (open communication style?). 

47 Explore whether there are any conflicts within the family. 

48 Explore whether there are architectural barriers in the patient's home. 

49 Explore whether there is a need for social care, telecare and/or external support. 

Assessment areas 6: Spiritual and Existential Concerns 

50 Ask the patient about aspects of life that are important to them in their current situation. 

51 Ask the patient about what helps them to cope with their current situation. 

52 Ask the patient about hobbies or interests. 

53 Ask the patient about any religious beliefs and/or practices. 
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54 Explore what brings meaning to the patient's life. 

55 Explore the patient's core values in life. 
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Supplementary Table 3. Level of agreement reached by the expert panel for each of the items evaluated in the Delphi process 
 

Nº Questionnaire ítems Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª 

Reached 
consensus  >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

Assessment area 1: Clinical History and medical conditions 

1 
Explore patient's understanding of reason for referral 
to palliative care. 

Round 1 55.22 32.83 8.96 1.49 1.49 87.26 Yes 

2 

Record the timeline from diagnosis through treatment 
to current status of the illness (whether by reviewing 
or verifying the clinical history or asking the patient 
directly). 

Round 1 80.60 17.91 0.00 1.49 0.00 95.47 Yes 

3 
Explore the impact of the illness on the patient and 
what their expectations are. 

Round 1 53.73 35.82 8.96 1.49 0.00 88.19 Yes 

4 Explore the impact of being referred to palliative care. 

Round 1 13.43 41.79 32.84 11.94 00.00 69.77 No 

Round 2 10.71 41.07 25.00 21.43 1.79 64.77 No 

Round 3 19.23 73.07 NA 7.69 0.00 80.00 Yes 

5 

Record potentially relevant medical history (allergies, 
common disorders such as hypertension, diabetes, 
dyslipidemia, psychopathology or prescription of 
psychotropic medication) (whether by reviewing or 

Round 1 89.39 9.09 1.52 0.00 0.00 97.58 Yes 
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verifying the clinical history or asking the patient 
directly). 

6 

Record current pharmacological treatment 
(outpatient/domiciliary) or prior to admission, 
depending on the patient's circumstances (whether by 
reviewing or verifying the clinical history or asking the 
patient directly). 

Round 1 98.48 1.52 0.00 0.00 0.00 99.70 Yes 

7 
Record current complementary or alternative 
therapies (whether by reviewing or verifying the 
clinical history or asking the patient directly). 

Round 1 71.21 25.76 3.03 0.00 0.00 93.68 Yes 

8 
Record history of substance abuse (alcohol, smoking or 
other drugs) (whether by reviewing or verifying the 
clinical history or asking the patient directly). 

Round 1 87.88 12.12 0.00 0.00 0.00 97.63 Yes 

9 
Record any previous surgery (whether by reviewing or 
verifying the clinical history or asking the patient 
directly). 

Round 1 65.15 25.76 9.09 0.00 0.00 91.13 Yes 

 
Assessment area 2: Physical Symptoms  

Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª  

Reached 
consensus  >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

Explore systematically the presence or absence of the following symptoms (and if present, when they were last assessed): 

10 Pain Round 1 98.46 1.54 0.00 0.00 0.00 99.70 Yes 

11 General malaise Round 1 95.00 5.00 0.00 0.00 0.00 99.02 Yes 

12 Asthenia or fatigue Round 1 96.92 3.08 0.00 0.00 0.00 99.40 Yes 
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13 Anorexia Round 1 100 0.00 0.00 0.00 0.00 100 Yes 

14 Dry mouth Round 1 76.56 23.44 0.00 0.00 0.00 95.41 Yes 

15 Nausea/Vomiting Round 1 93.85 6.15 0.00 0.00 0.00 98.80 Yes 

16 Constipation Round 1 98.46  1.54  0.00  0.00  0.00  99.70 Yes 

17 Dyspnoea Round 1 93.85 
6.15  0.00  0.00  0.00  98.80 

Yes 

18 Cough Round 1 81.54 18.46  0.00  0.00  0.00  96.39 Yes 

19 Bleeding Round 1 64.29 35.71  0.00  0.00  0.00  92.99 Yes 

20 Insomnia Round 1 96.92 
 3.08  0.00  0.00  0.00  99.44 

Yes 

21 Daytime drowsiness Round 1 78.69 
 21.31  0.00  0.00  0.00  95.83 

Yes 

22 Numbness Round 1 38.46  33.85  27.69  0.00  0.00  81.70 Yes 

23 Pruritus Round 1 41.54  33.85  24.62  0.00  0.00  83.00 Yes 

24 Urinary symptoms Round 1 61.02 
 38.98   0.00  0.00  0.00  92.36 

Yes 

25 Weakness/Paresis Round 1 41.54  35.38  23.08  0.00   0.00  83.35 Yes 

26 Myoclonus Round 1 46.15  33.85  20.00  0.00  0.00  84.95 Yes 
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Assessment area 3: Functional and Cognitive Status 

Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª  

Reached 
consensus >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

27 Assess degree of dependency Round 1 90.77  7.69  1.54  0.00  0.00  97.85 Yes 

28 
Assess cognitive status (attention, language/speech, 
memory) 

Round 1 93.85  6.15  0.00  0.00  0.00  98.80 Yes 

29 
Explore whether the patient has hallucinations (visual, 
tactile and/or auditory). 

Round 1 36.92 40.00 21.54 1.54 0.00 82.04 Yes 

30 
Explore the patient's need for more information about 
their symptoms and their cause, treatment and 
prognosis. 

Round 1 46.15 41.54 10.77 1.54 0.00 86.27 Yes 

 

Assessment area 4: Psychological symptoms 
Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª  

Reached 
consensus >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

31 

Explore whether the patient has symptoms consistent 
with anxiety (psychosomatic symptoms, such as 
shortness of breath, tachycardia, hand tremor or 
sweats, dry mouth; irritability; fears or excessive 
worry). 

Round 1 69.23 26.15 3.08 1.54 0.00 92.53 Yes 

32 Explore the patient's mood. Round 1 89.23 10.77 0.00 0.00 0.00 97.89 Yes 
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33 
Explore whether the patient has symptoms consistent 
with a depressive episode. 

Round 1 64.62 26.15 7.69 1.54 0.00 90.58 Yes 

34 
Explore whether the patient experiences hopelessness 
or pessimism with respect to the future. 

Round 1 38.46 27.69 24.62 9.23 0.00 77.85 No 

Round 2 14.81 51.85 16.67 16.67 0.00 71.26 No 

Round 3 15.38 73.0 NA 11.54 0.00 92.28 Yes 

35 Ask the patient about their present concerns. Round 1 86.15 13.85 0.00 0.00 0.00 97.29 Yes 

36 
Explore whether the patient has experienced or has a 
wish to hasten death (WTHD). 

Round 1 13.85 27.69 35.38 20 3.08 62.77 No 

Round 2 0.00 40.74 29.62 28 1.85 58.40 No 

Round 3 3.95 38.46 NA 55.77 1.92 85.99 Yes 

37 
Explore whether the patient feels there are unresolved 
issues in their life. 

Round 1 13.85 36.92 38.46 10.77 0.00 69.15 No 

Round 2 5.56 42.59 37.04 14.81 0.00 65.74 No 

Round 3 13.46 57.69 NA 28.85 0.00 87.36 Yes 

38 
Explore whether the patient experiences loneliness or 
social isolation. 

Round 1 43.08 38.46 15.38 3.08 0.00 83.87 Yes 

39 Talk about death and dying.  

Round 1 4.62 29.23 53.85 10.77 1.54 62.60 No 

Round 2 3.70 33.33 48.15 12.96 1.85 62.25 No 
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Round 3 1.92 50.00 NA 44.23 3.85 85.78 Yes 

40 
Explore whether the patient experiences an altered 
body image. 

Round 1 16.92 23.08 52.31 7.69 0.00 68.14 No 

Round 2 7.41 57.41 20.37 14.81 0.00 69.88 No 

Round 3 13.46 69.23 NA 15.38 1.92 90.39 Yes 

41 
Explore whether the patient experiences feelings of 
guilt. 

Round 1 7.69 29.23 52.31 9.23 1.54 64.31 No 

Round 2 0.00 43.40 33.96 20.75 1.89 60.85 No 

Round 3 9.61 48.07 NA 38.46 3.85 84.09 Yes 

 
Assessment areas 5: Social Issues 

Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª  

Reached 
consensus >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

42 Identify the main caregiver. Round 1 98.46 1.54 0.00 0.00 0.00 99.70 Yes 

43 
Ask both the patient and main caregiver about 
perceived support. 

Round 1 76.92 16.92 6.15 0.00 0.00 94.09 Yes 

44 
Explore how care is organised at home (personal and 
health-related). 

Round 1 81.54 18.46 0.00 0.00 0.00 96.39 Yes 

45 Draw up a family tree. Round 1 66.15 24.62 9.23 0.00 0.00 91.29 Yes 
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46 
Note how patient and family caregivers communicate 
with one another (open communication style?).  

Round 1 53.85 35.38 10.77 0.00 0.00 88.54 Yes 

 
47 
  

 
Explore whether there are any conflicts within the 
family.  

Round 1 30.77 40.00 21.54 7.69 0.00 77.80 No 

Round 2 26.42 62.26 7.55 3.77 0.00 81.97 Yes 

48 
Explore whether there are architectural barriers in the 
patient's home. 

Round 1 53.85 35.38 7.69 3.08 0.00 87.72 Yes 

49 
Explore whether there is a need for social care, 
telecare and/or external support. 

Round 1 64.62 29.23 6.15 0.00 0.00 91.69 Yes 

Assessment areas 6: Spiritual and Existential Concerns Round 

Summary Total Rating  

% 
agreementª  

Reached 
consensus >80% 1 = 

Strongly 
agree (%) 

2 = 
Agree 
(%) 

3 = Neither 
agree nor 
disagree 
(%) 

4 = 
Disagree 
(%) 

5 = 
Strongly 
disagree 
(%) 

50 Ask the patient about aspects of life that are important 
to them in their current situation. 

Round 1 55.38 33.85 10.77 0.00 0.00 88.84 Yes 

51 Ask the patient about what helps them to cope with 
their current situation. 

Round 1 53.85 40.00 6.15 0.00 0.00 89.58 Yes 

52 Ask the patient about hobbies or interests. Round 1 29.23 44.62 26.15 0.00 0.00 80.25 Yes 

53 Ask the patient about any religious beliefs and/or 
practices. 

Round 1 23.08 53.85 23.08 0.00 0.00 79.74 No 

Round 2 18.87 58.49 16.98 5.66 0.00 77.42 No 
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Round 3 25.00 61.54 NA 13.46 0.00 88.53 Yes 

54 Explore what brings meaning to the patient's life. Round 1 29.69 42.19 23.44 4.69 0.00 78.63 No 

Round 2 35.85 54.72 9.43 0.00 0.00 85.27 Yes 

55 Explore the patient's core values in life. Round 1 31.25 35.94 31.25 1.56 0.00 78.71 No 

Round 2 32.08 50.94 11.32 5.66 0.00 81.30 Yes 

 

Note:  ª% agreement calculated using the algorithm of Tastle and Wierman (2007); NA, not applicable as this response option was removed for Round 3. 
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6. DISCUSIÓN 

 

Los resultados de cada uno de los estudios de este compendio han sido discutidos en las 

publicaciones correspondientes.  En este apartado se discutirán los resultados a la luz de la 

pregunta de investigación y los objetivos planteados en esta tesis doctoral.  

 

Este trabajo aporta una mayor comprensión de las necesidades de los pacientes que 

se deberían explorar en el primer encuentro con el equipo de CP a través de una revisión de 

la literatura, entrevistas con pacientes, familiares y los propios profesionales de CP, y un 

trabajo de consenso mediante grupo nominal y técnica Delphi con expertos de CP. La primera 

aportación de este trabajo recoge la síntesis de los métodos de evaluación multidimensional 

de necesidades y el contenido que se evalúa en CP. La literatura analizada evidencia la 

variabilidad existente en relación al contenido a tener en cuenta en esta valoración. Los 

métodos de evaluación analizados se focalizan mayoritariamente en las necesidades físicas, y 

destacan una dificultad de consenso en el contenido a evaluar sobre las necesidades 

psicoemocionales, sociales y espirituales. Nuestro tercer trabajo también resalta esta 

dificultad de consenso en relación a qué necesidades psicoemocionales y espirituales se 

deberían evaluar en un primer encuentro de CP. Se requirieron varias rondas y un cambio en 

el redactado de los ítems para lograr el consenso entre expertos en la 3a ronda. Esta dificultad 

e incluso rechazo a explorar estas necesidades de orden emocional, social y espiritual, y en 

concreto aquellos aspectos relacionados con el final de la vida, va en detrimento de una 

exploración robusta de las necesidades del paciente. 

 

Nuestra segunda aportación es un modelo de atención para que el primer encuentro 

paciente-profesionales de CP sea considerado significativo. Tanto pacientes como familiares 

e incluso profesionales de CP perciben la primera visita con miedo, habitualmente por la 

concepción social que existe en torno a la muerte. Además, se evidencia, por parte de los 

profesionales de CP, la necesidad de que se reconozca el valor de su profesión. En este 

sentido, el primer encuentro es visto como una oportunidad para comprender el alcance de 

los CP. También se destaca el valor de la evaluación de necesidades en el primer encuentro 

de CP para lograr los objetivos de la atención de CP, a la vez que se crea un vínculo con el 
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paciente y su familia y un reconocimiento a las tres partes (paciente, familia y profesional) 

como partícipes de este cuidado.  

 

Finalmente, nuestra tercera aportación es el consenso obtenido entre los 

profesionales de CP de nuestro país para la exploración y detección de las necesidades en el 

primer encuentro, así como el diseño de una guía de entrevista clínica semiestructurada para 

la evaluación multidimensional de necesidades en este encuentro de CP (denominada 

Multidimensional Assessment in Palliative care [MAP]). Se han consensuado 47 necesidades 

de 6 dimensiones o esferas de la persona. Esta guía de entrevista clínica permite evaluar de 

forma sistemática y a la vez flexible, las necesidades de los pacientes.  

 

6.1. Las necesidades a explorar en el primer encuentro de CP  

 

Nuestros resultados evidencian y proponen  las necesidades a incluir en la evaluación de 

necesidades en CP (objetivo general 1). A través del análisis de la literatura se ha identificado 

que los métodos de evaluación de necesidades utilizadas en CP ponen el foco en la evaluación 

de las necesidades físicas. Algunos también exploran, aunque en menor medida, necesidades 

psicoemocionales, sociales, espirituales, funcionales, económicas/financieras y de 

información, entre otras. No obstante, no existen estudios de  consenso sobre el contenido 

que se ha de explorar en relación a las necesidades psicoemocionales, sociales y espirituales.  

 

Este mismo hecho se ha evidenciado en las entrevistas con los profesionales que 

refirieron que en un inicio centran su evaluación en las necesidades físicas ya que es el motivo 

principal de derivación a CP, en concreto en la necesidad de manejo del dolor. Asimismo 

coincide con lo que Finucane et al.(219) exponen en su reciente estudio donde destaca las 

necesidades físicas como las principales necesidades experimentadas por los pacientes en el 

momento de derivación a CP. Este foco en las necesidades físicas puede ser debido al gran 

malestar y disconfort que supone un mal control de síntomas. Ya Maslow(220)  en su pirámide 

de necesidades sostiene que las necesidades físicas son las necesidades más “básicas” y 

deben ser abordadas en primer lugar. Tanto los profesionales como los propios pacientes por 

su experiencia, son conscientes de lo limitante y discapacitante que supone un mal control de 
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síntomas. Además, existen directrices claras para el control y manejo de estos síntomas físicos 

y a su vez, suelen ser cuantificables mediante instrumentos válidos y fiables (p.ej. ESAS)(221) 

por lo que permite un seguimiento objetivo y homogéneo y por ello estudios más robustos.  

 

Cabe destacar que los pacientes en CP experimentan una gran variedad de síntomas 

físicos (p.ej. dolor, disnea, fatiga, entre otros)(135,222–224), pero las necesidades en CP son 

complejas(163) y de origen  multidimensional(225). En este sentido, los profesionales de CP, 

a su vez, remarcan la importancia de no quedarse solo en la atención a las necesidades físicas 

y ofrecer un abordaje integral de las necesidades (incluyendo las psicoemocionales, sociales 

y espirituales) del paciente(226). En esta misma línea,  los pacientes refirieron que este 

abordaje integral en el primer encuentro les había ayudado(226).   

 

Nuestros hallazgos también resaltan la dificultad para clasificar las necesidades en las 

diferentes dimensiones. Observamos que algunas necesidades pueden ser asignadas a 

diferentes dimensiones o incluso ser consideradas como dimensiones per se(227). Por 

ejemplo, el sentido de la vida ha sido clasificada como necesidad a explorar tanto en la 

dimensión espiritual como en la psicoemocional o incluso social(227). Es cierto que asignar 

necesidades a cada una de las dimensiones puede facilitar explorar aquellas áreas de 

necesidad relevantes para la persona. Sin embargo, es más importante que los profesionales 

se aseguren que todas aquellas necesidades que son relevantes para el paciente y su familia 

sean evaluadas en el primer encuentro, cumplan o no con los criterios de definición de una 

dimensión concreta y evitar necesidades no atendidas.   

 

La falta de homogeneidad en la evaluación de necesidades, más allá de la dimensión 

física, también se observó en el proceso de consenso realizado. Mientras que en las 

necesidades físicas a evaluar en CP se alcanzó consenso en la primera ronda de la técnica 

Delphi, se necesitaron tres rondas para consensuar las necesidades psicoemocionales y 

espirituales. Esta dificultad de consenso requirió incluso de modificaciones en el lenguaje 

(cambiando debe evaluarse por podría evaluarse en un primer encuentro). Esto llevó a 

considerar algunas de las necesidades psicoemocionales o espirituales como opcionales para 

su evaluación en un primer encuentro de CP, por lo que finalmente fueron excluidas de la 
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versión final de MAP; estas fueron: hablar de la muerte, preguntar por la presencia de asuntos 

pendientes, creencias o prácticas religiosas, posible desesperanza o pesimismo respecto al 

futuro. Por ejemplo, aunque es común que los pacientes en CP presenten un posible deseo 

de adelantar la muerte como reacción a un sufrimiento multidimensional(228), los panelistas 

consideraron que no era una necesidad a evaluar en el primer encuentro. Esto es relevante 

ya que este fenómeno puede tener un gran impacto en la calidad de vida(209,229) y está 

relacionado con mayor sufrimiento(230). Además, diversos estudios sostienen que las 

necesidades psicoemocionales y espirituales son las principales necesidades no atendidas 

entre los pacientes en CP(138,144,145). En definitiva, no explorar estas necesidades puede 

suponer la no detección de un sufrimiento subyacente y la pérdida de una oportunidad para 

mejorar la calidad de vida de estos pacientes.  

 

Aunque existe reticencia entre los profesionales de CP, diversos estudios exponen la 

importancia de explorar un posible deseo de adelantar la muerte como parte de la evaluación 

de necesidades incluso de forma proactiva(231–233). Contrariamente a estas creencias, 

Crespo et al.(232) muestran cómo hablar sobre el deseo de adelantar la muerte no es molesto 

para los pacientes.  Diferentes estudios confirman el beneficio de estas conversaciones para 

los pacientes con enfermedad avanzada(231,234). Asimismo, existe un beneficio cuando se 

establece una comunicación abierta con el paciente en relación a aspectos psicoemocionales 

y/o espirituales(235) que fortalece la relación terapéutica entre paciente-profesional(236). 

Además, a pesar de que los profesionales no se sienten suficientemente preparados para 

abordar estos aspectos(237), con una formación adecuada son capaces de establecer estas 

conversaciones con el paciente(236).  A su vez, los pacientes agradecen poder hablar con el 

profesional sobre sus necesidades psicoemocionales y/o espirituales(238). Desde un punto 

de vista clínico, estas necesidades se pueden y deben ser abordadas mediante una 

identificación temprana y atención adecuada mediante diversas terapias que han demostrado 

su eficacia (p.ej. terapia de sentido de la vida, terapia de dignidad, entre otras)(239). 

 

Por otro lado, la decisión de no incluir estos aspectos como parte de la evaluación de 

necesidades en el primer encuentro puede ser debido a la gran diversidad de pacientes que 

son remitidos a CP (p.ej. pacientes con tratamiento oncológico activo vs. tratamiento 
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paliativo, pacientes que conocen su diagnóstico y/o pronóstico vs. aquellos que no tienen una 

consciencia clara de su diagnóstico, etc.). En este sentido, ante estadios de la enfermedad tan 

diferentes, es complejo para los profesionales homogeneizar la evaluación ante pronósticos 

y situaciones tan diversas. Además, los profesionales consideran que no hay suficiente 

intimidad o vínculo creado con el paciente en este primer encuentro para abordar estas 

necesidades psicoemocionales y espirituales(240). Otro posible motivo es la falta de 

habilidades de los profesionales para identificar y explorar estos aspectos con el paciente-

familia. En esta línea Best et al.(241) sostienen que esta falta de habilidades para establecer 

este tipo de conversaciones con el paciente-familia suponen una barrera para ofrecer un 

cuidado holístico. Por otro lado, los profesionales se enfrentan al miedo generalizado e 

incluso rechazo existente a la propia especialidad en sí por su asociación a últimos días de 

vida(79,81,83,242,243); ante este hecho muchos profesionales de CP optan por no hablar de 

aspectos espirituales y emocionales, y en especial tienden a evitar hablar de la muerte, debido 

a que creen que explorar estos aspectos puede ser dañino e incómodo para el 

paciente(237,244–246). Asimismo, existe cierto temor a que el paciente pueda perder la 

esperanza(247). Por lo tanto, este rechazo a explorar estas necesidades relacionadas con la 

muerte, el futuro, o el final de la vida, va en detrimento de una exploración profunda de todas 

las necesidades del paciente.  

 

Con el objetivo de evitar un posible daño o sufrimiento en el paciente, los 

profesionales se despojan de una parte de su propia identidad como paliativistas. Estos 

expresan preocupación cuando usan el término paliativos(248) lo que a veces les lleva a 

utilizar sinónimos como “equipo de soporte” o “equipo de control de síntomas” para referirse 

a sí mismos(81,243,248). Aunque algunos servicios de CP han propuesto un cambio de 

nombre a supportive care(87), no existe un consenso en relación a este cambio de nombre de 

la disciplina(249). Ya en el año 2007 el Dr. Eduardo Bruera en el MD Anderson Cancer Center 

cambió el nombre del servicio de interconsulta de palliative care a supportive care. Tras este 

cambio de nombre realizaron un estudio retrospectivo(250) en el que se analizaron datos de 

pacientes en relación a la derivación a este servicio antes y después del cambio de nombre. 

Los resultados mostraron un aumento significativo de las derivaciones a este servicio(250). 

No obstante, otros autores refieren lo contrario e incluso destacan que se ha llevado a asociar 
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este nuevo nombre (supportive care) con los mismos miedos. Además, el nombre de 

supportive care podría limitar la comprensión del abordaje real de la atención de los CP, ya 

que pone el foco en el manejo de síntomas(249,251). Sin embargo, tal y como destacan 

Zambrano et al.(252), la identidad de la disciplina se encuentra en su propio nombre. Esto 

pone de manifiesto la necesidad de los profesionales de normalizar el uso de la palabra 

“paliativos” y de ser reconocidos como un soporte clave del proceso de enfermedad avanzada 

y final de vida. 

 

Además, el hecho de evitar esta asociación con la muerte o el final de la vida dificulta 

la comprensión completa de las necesidades de los pacientes y, a su vez, limita el alcance de 

su intervención. La nueva definición de CP propuesta  por la IAHPC enfatiza que el sufrimiento 

debe ser un foco en la atención de los CP(57). Centrar la atención en el alivio del sufrimiento 

debe formar parte de la propia identidad de CP(253). Los profesionales de CP deben transmitir 

un mensaje claro y centrado, no tanto en el qué son los cuidados paliativos, sino en qué 

aportan estos cuidados. Nuestros hallazgos evidencian la relevancia que tiene para los 

profesionales de CP que los pacientes y su familia comprendan qué es y qué implica la  

atención paliativa. Por lo que en vez de estar negando constantemente esta asociación de CP 

con el final de la vida, se debería enfatizar los múltiples beneficios que aporta la atención 

paliativa, sobre todo en la calidad de vida de los pacientes y su familia(254). Aunque los 

profesionales de CP son conscientes del beneficio que su intervención ofrece para los 

pacientes(253)  y, en concreto, de su experiencia en el alivio del sufrimiento en todas las 

etapas de la enfermedad, el escaso desarrollo de los CP e implementación del modelo en los 

sistemas sanitarios para la atención de todos los pacientes que lo requieran (p.ej. en España 

no son considerados una especialidad, hay una falta de formación reglada, se trata de una 

disciplina muy joven con escasa financiación, evidencia científica de baja calidad e incluso 

carente, la ley de regulación de la eutanasia, etc.) ha llevado a esta concepción errónea e 

incluso, a la poca consideración hacia esta disciplina.   
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6.2. La importancia del primer encuentro en la detección de necesidades 

 

En relación al segundo objetivo, comprender la evaluación de necesidades en el primer 

encuentro de CP, nuestros resultados muestran que la evaluación se focaliza nuevamente en 

las necesidades físicas pero ofrece un abordaje holístico.  Este foco en las necesidades físicas 

va en línea de los miedos que tiene el profesional a un posible rechazo por el paciente hacia 

los CP. Sin embargo, los pacientes, agradecen que se les pregunte por otros aspectos más allá 

de su enfermedad(226). En esta línea, la evaluación de necesidades en el primer encuentro 

debería facilitar comprender al paciente en todas sus necesidades para evitar necesidades 

que no son atendidas ya que éstas están relacionadas con un impacto negativo en la calidad 

de vida(138). En la actualidad cobran relevancia los modelos de medicina personalizada; en 

este sentido los cuidados paliativos deberían ofrecer un cuidado personalizado que adapte la 

atención a las características biológicas y psicosociales individuales de cada persona(255). 

Además, centrar la atención en las preocupaciones y prioridades del paciente facilita 

establecer un vínculo con el paciente(226). 

 

En este primer encuentro también se destaca la importancia de involucrar al paciente 

y a su familia en el proceso terapéutico. La literatura muestra como la participación en la toma 

de decisiones tiene un impacto positivo en la calidad de vida de los pacientes(256,257), en 

una mayor percepción de control(258) e incluso reduce los costes de la atención 

sanitaria(259).  No obstante, a diferencia de lo que algunos estudios muestran sobre la 

voluntad de los pacientes de participar en el proceso de toma de decisiones(256,260), los 

pacientes entrevistados en el segundo trabajo no hicieron referencia a este deseo de 

participar en las decisiones. Este hallazgo podría interpretarse como una confianza total en el 

equipo profesional que lleva a un abandono confiado en manos de los profesionales. Hannon 

et al.(81) también mostraron esta confianza total de los pacientes en el equipo profesional de 

CP.  

Nuestros resultados sugieren un modelo de atención del primer encuentro en CP. Este 

modelo se compone de cuatro aspectos o niveles que interaccionan con el objetivo de que se 

establezca un vínculo entre paciente, familia y profesional. Al igual que propone Maslow(220), 

este modelo reconoce que las necesidades más “básicas”, en este caso, la necesidad de 
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comprender la atención paliativa debe ser abordada al inicio, antes de poder abordar las 

necesidades más complejas, de ofrecer un cuidado personalizado y de establecer un 

compromiso presente y futuro que lleve a una comprensión mutua de las necesidades y roles 

del paciente, la familia y el profesional. Los hallazgos muestran que la interacción de estos 

cuatro aspectos o niveles llevan a considerar este encuentro como significativo. Esto coincide 

con el concepto de skills companionship en el contexto de la enfermería(261), en el que el 

cuidado enfermero se divide en tres niveles, y el tercer nivel de cuidado incluye la 

comprensión mutua entre paciente-enfermera. Es en esta comprensión mutua (conocer qué 

es importante para el paciente y reconocer cómo pueden apoyar al paciente) donde se 

establece una relación entre el paciente y la enfermera basada en la confianza(262). Esta 

relación terapéutica se caracteriza por una relación de confianza, respeto y comprensión 

mutua que ya sostenían Mack et al.(191) en 2009, y  tiene un impacto positivo en la calidad 

de vida del paciente y su familia(208) y, a su vez, en la calidad de la atención(263). En 

definitiva, este primer encuentro adquiere sentido cuando se comprenden todas las 

necesidades del paciente-familia a la vez que lleva a un reconocimiento de la profesión de CP.  

 

 

6.3. Consenso de una guía de evaluación multidimensional de necesidades en 

el primer encuentro 

 

Por primera vez se aporta un trabajo de consenso en relación a qué necesidades del paciente 

explorar en el primer encuentro de CP. Este trabajo de consenso ofrece una guía para abordar 

aquellas necesidades más relevantes para los pacientes en CP.  Sin embargo, no estuvo exento 

de dificultades en cuanto a la falta de consenso en las necesidades psicoemocionales y 

espirituales y a la falta de acuerdo en los métodos de evaluación(227). La revisión sistemática 

evidenció que existe una clara preferencia por los métodos basados en cuestionarios o 

escalas. Estos métodos se centran en la mera identificación de necesidades y no permiten que 

paciente-familia pueda expresar y profundizar sus necesidades con el profesional(132). 

Algunos de estos cuestionarios pueden ser autoadministrados por el paciente(148). Estos 

cuestionarios autoadministrados aportan datos de forma objetiva y homogénea y son muy 
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útiles para fines de investigación(264). Sin embargo, estos cuestionarios trasladan la 

responsabilidad al paciente y pueden suponer una carga para el mismo(188).  

 

Algunos pacientes pueden presentar dificultades para completar estos cuestionarios 

debido a su situación de fragilidad y/o a su deterioro físico(265) o cognitivo(266), e incluso 

algunos pueden presentar problemas de alfabetización(267). Además,  los pacientes prefieren 

poder comunicar sus preocupaciones con el equipo de CP(81) por lo que los cuestionarios 

autoadministrados y estructurados limitan la conversación, así como también condicionan la 

capacidad de crear el vínculo terapéutico(188). En esta línea, nuestro segundo trabajo destaca 

la importancia de escuchar la voz del paciente como fuente principal de información(226) y 

así poder reconocer todas sus necesidades y preferencias de cuidado(99). Es por esto que la 

evaluación de necesidades debe permitir un diálogo abierto entre paciente-profesional de CP 

que favorezca que el paciente perciba -a través de una retroalimentación empática- que sus 

necesidades son importantes para el profesional(268), y que se sienta reconocido como 

persona más allá de su rol como paciente(226,253). 

 

Este trabajo de consenso de necesidades a evaluar  aporta una guía de entrevista 

clínica semiestructurada de evaluación multidimensional de necesidades basada en la 

evidencia y que considera 47 necesidades en relación a 6 áreas de evaluación a tener en 

cuenta en el primer encuentro de CP (ver anexo 13). MAP ha sido diseñado en base a una 

revisión sistemática de la literatura de los métodos de evaluación de necesidades y su 

contenido (primer trabajo de este compendio), a entrevistas con pacientes, familiares y 

profesionales de CP (médicos y enfermeras) para explorar en profundidad el primer 

encuentro (segundo trabajo de este compendio) y  a un proceso de consenso mediante un 

grupo nominal y técnica Delphi con expertos de CP (tercer trabajo de este compendio).  

 

MAP ofrece una guía sistemática para evaluar las necesidades del paciente en el 

primer encuentro, pero a la vez es flexible para que el profesional decida cómo evaluar estas 

necesidades mientras pregunta al paciente qué es lo más relevante para él a través de un 

diálogo abierto y con el lenguaje que considere más adecuado. Esta propuesta va en la línea 

de asegurar que los profesionales tengan en cuenta todas las necesidades del paciente y, a su 
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vez, crear un vínculo terapéutico con el paciente-familia y abordar esta necesidad de 

reconocimiento.  

 

Consideramos que su implementación en la práctica clínica puede facilitar la 

obtención de información clave para el desarrollo de planes de cuidado personalizados, y se 

evite así que queden necesidades (tanto de pacientes como de familias) sin atender y, por lo 

tanto, que aporte mayor equidad a los cuidados paliativos. Creemos que MAP ofrece a los 

profesionales de CP una herramienta ecológicamente válida, en relación al contexto de una 

primera visita y a la comodidad de su uso para la práctica clínica real de CP. Dicha guía de 

entrevista clínica puede facilitar que este primer encuentro sea significativo para paciente-

familia-profesional y permita esta comprensión mutua de necesidades. Asimismo, 

consideramos que el uso de MAP puede tener beneficios similares  a los que la VGI aportó en 

el campo de la geriatría. Sin embargo, se tendrá que evaluar que su implementación es 

factible y posteriormente, analizar los posibles beneficios clínicos en relación a la calidad de 

vida en futuros estudios.  
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7. LIMITACIONES Y FORTALEZAS  

 

Las limitaciones y fortalezas se describen de acuerdo a cada uno de los estudios realizados. 

 

Como limitaciones del trabajo de revisión sistemática se destaca la exclusión del 

análisis de la validez y fiabilidad de las diferentes escalas o cuestionarios de evaluación de 

necesidades incluidos en la revisión. Este análisis, aunque no era objeto de la revisión, hubiera 

aportado mayor información sobre los diferentes métodos de evaluación de necesidades y su 

contenido. Otra limitación es la relacionada con la falta de definición del contenido de alguno 

de los métodos de evaluación incluidos en la revisión sistemática. Algunos estudios no 

describen el contenido evaluado, no obstante, se decidió incluir todos los estudios dado que 

el objetivo era doble, analizar los métodos de evaluación así como su contenido. En el caso 

de falta de información de alguno de ellos, se decidió igualmente su inclusión para no perder 

información relevante. 

 

Respecto al estudio cualitativo se destaca que la población de estudio se limita a 

pacientes con cáncer que estaban clínicamente estables. Este aspecto limita la generalización 

de estos resultados a otras enfermedades avanzadas. El hecho de que los pacientes 

estuvieran clínicamente estables para realizar la entrevista también limita los resultados a 

esta situación, por lo se desconoce cuáles serían las necesidades en pacientes más agudos y 

frágiles.  Por otro lado, los familiares seleccionados también se limitan a familiares de 

pacientes con cáncer. En esta línea desconocemos cuáles serían las necesidades en familiares 

de pacientes con otras enfermedades. Asimismo, desde el punto de vista de los profesionales, 

pese a que estos atendían pacientes con diversas patologías, su discurso hacía referencia en 

gran medida a la atención de pacientes con cáncer, por lo que sería necesario nuevos estudios 

para conocer si estas necesidades se mantienen estables en pacientes con otras 

enfermedades fuera del cáncer. 

 

Por último, destacar que sólo se entrevistó a enfermeras y médicos de CP, y se excluyó 

el resto de profesionales miembros del equipo de CP, como psicólogos y trabajadores sociales. 
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De cara a un futuro, sería necesario explorar su visión para ampliar las diferentes visiones 

profesionales en el primer encuentro con el equipo de CP. 

 

La principal limitación del estudio de consenso para el desarrollo de MAP se destaca 

que únicamente se incluyeron médicos de CP en la técnica Delphi. Esto supone una limitación 

ya que los CP se basan en un modelo interdisciplinar en el que forman parte del equipo 

médico, enfermera, trabajador social y psicólogo. Sin embargo, MAP es una guía de entrevista 

clínica para la evaluación de necesidades en el primer encuentro que, en el contexto español 

y en unidades de CP, suele estar liderado por el médico. No obstante, en algunos casos como 

en los equipos de soporte domiciliario la enfermera participa activamente de esta evaluación.  

 

Otro aspecto a destacar es la variabilidad en el grado de experiencia en CP de los 

panelistas. Aunque se consideró como criterio de inclusión un mínimo de 5 años de 

experiencia en el campo de CP, la gran mayoría de los participantes tenían una experiencia 

mínima de 12 años. Otra limitación es la relacionada con la selección de posibles panelistas a 

través del directorio de SECPAL publicado en 2016. Sin embargo, creemos que esta potencial 

limitación puede haber sido superada al corroborar y contrastar este listado con expertos en 

CP de las diferentes comunidades autónomas, que a su vez seleccionaron los candidatos más 

adecuados para participar en el estudio Delphi.  

 

El proceso Delphi incluyó tres rondas sin embargo, entre la segunda y la tercera ronda 

se decidió hacer una modificación en el lenguaje utilizado (cambiando “debe evaluarse” por 

“podría evaluarse” en un primer encuentro) así como, se eliminó la opción de respuesta 

intermedia (ni de acuerdo ni en desacuerdo), con el objetivo de facilitar el consenso. Este 

cambio fue acordado con el grupo de investigación tras el análisis de los comentarios de los 

panelistas. Esto resultó en considerar algunas necesidades psicoemocionales y espirituales 

como opcionales a evaluar en un primer encuentro ya que el lenguaje indicaba esa 

opcionalidad (podría evaluarse en un primer encuentro). El grupo investigador tomó la 

decisión de excluir estos aspectos de la versión final de MAP.  
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 Como fortalezas de la revisión sistemática se destaca la integración de estudios 

cualitativos, cuantitativos y de métodos mixtos, aspecto que permitió obtener conclusiones 

en relación a los métodos de evaluación de necesidades existentes en la literatura. Se utilizó 

la metodología propuesta por Whittemore y Knafl(213) para revisiones sistemáticas 

integrativas. Se evaluó la calidad de los estudios mediante el MMAT(215), lo que aportó más 

información sobre el tipo de estudios incluidos en la revisión. Asimismo, el proceso de 

selección de estudios fue llevado a cabo a los estándares de rigor para la realización de 

revisiones sistemáticas; dos revisores, la doctoranda y una de las co-directoras realizaron el 

screening de los artículos.  Se incluyeron 49 estudios en la revisión sin restricción en la 

etiología de la enfermedad ni en la tipología de los estudios con el objetivo de identificar los 

diferentes métodos de evaluación multidimensional de necesidades y su contenido. Otra de 

las fortalezas que se destaca de este primer trabajo es el proceso de análisis del contenido de 

los estudios incluidos en el que se realizó un análisis descriptivo temático también llevado a 

cabo por los dos revisores así como, se estableció el grado de acuerdo entre los estudios 

incluidos en relación al contenido de cada una de las dimensiones identificadas.  

 

En lo referente al estudio cualitativo se destaca el gran número de entrevistas 

realizadas, un total de 60 entrevistas a pacientes, familiares y profesionales de CP de 10 

servicios diferentes de CP del territorio español. Otra fortaleza a destacar es la triangulación 

de informantes al incluir pacientes, familiares y profesionales de CP para explorar el primer 

encuentro en cuidados paliativos. El gran número de entrevistas realizadas permitió 

confirmar los datos y asegurar una mayor variabilidad de contextos y situaciones clínicas. 

Asimismo, se llevó a cabo triangulación de investigadores a la hora de analizar los datos con 

el objetivo de reducir sesgos.  

 

En lo referente al estudio de consenso para el desarrollo de la guía MAP se destaca la 

metodología Delphi utilizada como técnica de consenso que siguió las directrices propuestas 

por Jünger et al.(217) para estudios Delphi en el campo de los cuidados paliativos. Asimismo, 

el desarrollo de la guía MAP siguió  las directrices del Consejo de Investigación Médica para 

el desarrollo de intervenciones clínicas complejas(216). Los dos primeros trabajos informaron 

la versión preliminar que fue sometida a consenso a través del grupo nominal y del proceso 



LIMITACIONES Y FORTALEZAS 

 

 
212 

 

Delphi. Se llevó a cabo un grupo nominal multidisciplinar en el que participaron ocho 

profesionales de CP (cuatro médicos, dos enfermeras, un psicólogo y un trabajador social) y 

un representante de pacientes del Foro Español de Pacientes. El cuestionario que resultó del 

grupo nominal fue pilotado con tres expertos de CP previo al proceso Delphi. Además, el 

estudio Delphi se concluyó tras tres rondas en las que se llegó al consenso. Finalmente 

destacar, que por primera vez, se consensuaron las necesidades a explorar en un primer 

encuentro de CP.  
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8. IMPLICACIONES PARA LA PRÁCTICA 

 

Los resultados de los estudios que componen este compendio tienen algunas implicaciones 

para la práctica. Este trabajo destaca la necesidad de un mayor desarrollo y reconocimiento 

de los CP como especialidad médica. Ante la escasa evidencia científica disponible en el 

ámbito de los CP, este trabajo ofrece un conocimiento basado en la evidencia que contribuirá 

aportando mayor equidad a la práctica clínica de CP.  

 

Este trabajo aporta conocimiento para implementar métodos de evaluación de 

necesidades que procuren un encuentro significativo con el paciente-familia. Nuestros 

resultados describen como significativo aquel encuentro que permite una comprensión 

mutua de las necesidades de los participantes de este encuentro. La implementación de MAP 

como guía de evaluación multidimensional de necesidades en el primer encuentro de CP 

ofrecerá una atención personalizada en función de las necesidades relevantes para el 

paciente. Con este objetivo MAP debería ser implementado en todos los dispositivos 

específicos de CP (en unidades de hospitalización de CP en hospitales de agudos y centros 

sanitarios de atención intermedia, equipos de soporte hospitalario, atención ambulatoria 

hospitalaria, y equipos de soporte domiciliario) así como, en todas aquellas unidades donde 

también se atienden pacientes con necesidades paliativas (p.ej. unidades de cuidados 

intensivos, unidades de cardiología, unidades de quemados, pacientes crónicos complejos, 

etc.). La integración de MAP en todos estos servicios permitirá ofrecer una atención integral 

de la persona durante toda la trayectoria de la enfermedad.  

 

Por primera vez se ha conseguido un consenso de las necesidades a explorar en un 

primer encuentro. Como se ha destacado anteriormente, este consenso no ha estado exento 

de dificultad en relación a las necesidades psicoemocionales y espirituales. Esto revela la 

necesidad de formar a los profesionales para integrar la evaluación sistemática y proactiva de 

necesidades desde el primer encuentro. Asimismo, su uso en la práctica clínica de CP 

permitirá abordar las necesidades más relevantes para los pacientes en relación a seis áreas 

de evaluación para el posterior desarrollo de un plan de cuidado individualizado y así asegurar 

que no queden necesidades sin atender. Por ello, es necesario diseñar métodos de registro 
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de datos que permitan recoger la información de forma sistematizada para asegurar una 

evaluación completa de las necesidades. Consideramos también que la implementación de 

MAP en la práctica clínica de CP puede aportar el mismo beneficio que la VGI ha reportado 

en la población geriátrica en relación a menos ingresos hospitalarios y reingresos, y a una 

mejor calidad de vida.  

 

Además, la implementación de este modelo de cuidados del primer encuentro dota a 

los profesionales de una herramienta para superar la barrera hacia los CP y así mejorar la 

calidad de la atención. En definitiva, incorporar estos conocimientos a la formación en CP 

favorecerá a un mayor desarrollo de la especialidad y en consecuencia, a un mayor 

reconocimiento.  
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9. FUTURAS LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN 

 

Tras la presentación de los resultados de nuestro trabajo consideramos que se abre camino a 

nuevas preguntas de investigación para profundizar en mejorar la atención paliativa desde el 

primer encuentro.  En este apartado se proponen posibles estudios futuros para dar respuesta 

a las preguntas de investigación que han surgido a raíz de los resultados aportados en esta 

tesis doctoral.  

 

Una de las principales líneas de investigación que resulta de esta tesis doctoral es la 

necesidad de evaluar la factibilidad y posterior incluso beneficio clínico e impacto en la calidad 

de vida del uso de MAP como guía de evaluación de necesidades en el primer encuentro. 

Como primer paso, se planteó un estudio de factibilidad para evaluar la validez ecológica del 

uso de MAP en la práctica clínica real en CP. En la actualidad, este estudio de factibilidad está 

en su fase final. Se ha llevado a cabo un estudio multicéntrico en 10 servicios de CP del país 

(Clínica Universitaria de Navarra, CUIDES UIC Barcelona, Fundación Vianorte Laguna (Madrid), 

Hospital Universitari Arnau de Vilanova (Lleida), Hospital Universitari Consorci de Terrassa, 

Hospital Universitari Sant Joan de Reus (Tarragona), Hospital Universitario La Paz (Madrid), 

Hospital Universitari Vall d’Hebron (Barcelona), Institut Català d’Oncologia (Badalona y 

Hospitalet), y PADES del centro Mutuam (Barcelona). La muestra por lo tanto, incluye 

hospitales universitarios de la sanidad pública, hospitales universitarios concertados, hospital 

universitario privado, hospital concertado de larga estancia, y centro de atención domiciliaria. 

Los criterios de elegibilidad o de inclusión en este estudio han sido: a) pacientes con cáncer 

avanzado (definidos por la ASCO como pacientes con metástasis, enfermedad en estadio 

tardío (fase IV), con una enfermedad que limita su día a día, y/o con un pronóstico de 6 a 24 

meses) derivados para la consulta inicial de CP, b) con edad > 18 años, c) ECOG 0-3 (estado de 

funcionalidad), d) pacientes ingresados, ambulatorios o domiciliarios y, e) capaces de 

mantener una conversación.  

El objetivo era evaluar si MAP es relevante, adecuado y satisfactorio para los 

pacientes, familiares y profesionales de los CP en términos de:  

- Aceptabilidad: opiniones del paciente sobre la idoneidad de MAP. 
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- Participación: proporción de pacientes con cáncer avanzado elegibles que se 

evalúan siguiendo el MAP. 

- Aplicabilidad: momento de la ejecución. 

- Adaptación: utilidad clínica percibida por el médico. 

- Implementación: éxito de la ejecución. 

 

En la actualidad se han reclutado 224 pacientes a los que se ha implementado MAP 

en el primer encuentro de CP. Además, se han realizado entrevistas cualitativas sobre el 

impacto de la implementación de MAP a pacientes, familiares y profesionales. Esta parte 

cualitativa forma parte de la tesis doctoral de otra doctoranda del grupo. En los dos casos, 

estudio de factibilidad cuantitativa y cualitativa, queda pendiente realizar el análisis de los 

datos. (Ver anexos 14 a 20; se muestran los comités de ética de los diferentes centros donde 

se ha realizado el trabajo de campo) 

 

Este trabajo establecerá las bases para un futuro ensayo controlado aleatorizado para 

determinar si el uso de MAP como guía de entrevista clínica semiestructurada de evaluación 

sistemática multidimensional de necesidades es beneficioso en términos de calidad de vida, 

ingresos hospitalarios y supervivencia frente a la práctica habitual.  Este trabajo será la 

continuidad del proyecto financiado actual (PI19/01901) (Ver anexo 21) y que también ha sido 

financiado por el Instituto de Salud Carlos III (PI22/01536) (Ver anexo 22). 

 

Por otro lado, MAP ha sido desarrollado en el contexto español por lo que una futura 

propuesta de investigación sería adaptar esta guía de entrevista clínica semiestructurada a 

otros contextos culturales.  

 

También sería interesante adaptar MAP a otras poblaciones de enfermedades 

avanzadas, como pacientes con IC, EPOC, enfermedades neurodegenerativas, etc. En esta 

línea se está trabajando en un proyecto sobre la factibilidad de la evaluación de necesidades 

paliativas en pacientes con insuficiencia cardíaca avanzada. Este tipo de trabajos son muy 

relevantes dado que de acuerdo con la OMS sientan las bases para integrar los CP en unidades 
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de cardiología, neurología, etc., por lo que se beneficiaría un mayor número de pacientes de 

la atención paliativa.  

 

 Estas adaptaciones de MAP irán asociadas a estudios que permitan comprender el 

primer encuentro en CP desde la perspectiva de pacientes con otras enfermedades avanzadas 

(p.ej. enfermedades neurodegenerativas, insuficiencia cardíaca avanzada, etc.) y sus 

familiares así como, desde la perspectiva de otros profesionales que también forman parte 

del equipo de CP como son el psicólogo y el trabajador social. En este sentido, el segundo 

trabajo de esta tesis doctoral muestra el primer encuentro desde la perspectiva de los 

pacientes con cáncer, sus familiares y los médicos y enfermeras de CP, por lo que comprender 

este encuentro teniendo en cuenta estas otras perspectivas ofrecerá una visión más completa 

de este primer encuentro en el servicio de CP.  

 

Sería interesante trabajar en una mejor definición de las necesidades y de las áreas de 

evaluación en CP. Cabe puntualizar que en el proceso Delphi para el consenso de la guía MAP 

participaron únicamente médicos de CP. Sin embargo, los CP, como hemos destacado 

anteriormente, se basan en un modelo interdisciplinario. Dicho esto, destacamos la necesidad 

de consensuar las necesidades incluidas en  MAP con otros profesionales del equipo de CP 

que participan de este encuentro, como es el caso de las enfermeras. Al igual que identificar 

qué necesidades de las 47 incluidas en MAP consideran más relevantes los pacientes y sus 

familiares y consensuar esta evaluación incluyendolos a ellos también.    

 

Enfermería tiene un papel importante en la consecución de los objetivos de cuidado 

de los CP(269) ya que son los profesionales que más tiempo están con el paciente y su 

familia(270). Esto evidencia la necesidad de comprender desde la perspectiva enfermera qué 

consideran esencial para comprender las necesidades de los pacientes en el primer encuentro 

de CP y así trazar planes terapéuticos adecuados. Como parte de mi estancia predoctoral 

realicé una estancia de investigación en la University College Dublin, Irlanda, supervisada por 

el Dr.Michael Connolly, enfermero y profesor de CP, donde tuve la oportunidad de iniciar este 

trabajo de investigación. Durante mi estancia llevé a cabo la recogida de datos a través 

entrevistas semiestructuradas a 20 enfermeras que trabajaban en diferentes servicios de CP 
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en Dublín.  Actualmente como parte de mi trabajo postdoctoral estoy trabajando en el análisis 

de las entrevistas (Ver apartado 13, formación pre-doctoral).  

 

 En el segundo trabajo de este compendio se propone un modelo explicativo de cómo 

se alcanzan los objetivos de los CP en el primer encuentro. Sin embargo, será necesario 

conocer cómo se adapta este modelo a la limitación temporal que supone este primer 

encuentro (se deberá tener en cuenta que éste suele tener una duración estándar de 45-60 

minutos). Asimismo, sería importante una mayor comprensión de cómo se logra esta 

necesidad de ser reconocido en el primer encuentro que evidencian tanto los pacientes y 

familiares como los profesionales de CP. En este sentido, también planteamos explorar en 

mayor profundidad cómo se establece este vínculo terapéutico y el impacto que tiene en la 

calidad del cuidado así como el beneficio clínico en el paciente y su familia.   
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10. CONCLUSIONES 

 

● La revisión sistemática de la literatura evidencia la falta de un método estandarizado 

de evaluación multidimensional de necesidades de los pacientes en CP para identificar 

todas las necesidades relevantes para el paciente a través de un diálogo abierto con 

el profesional.  

● La mayoría de los métodos de evaluación de necesidades se basan en cuestionarios o 

escalas estructuradas que se focalizan en las necesidades físicas, sin embargo, las 

necesidades de los pacientes son complejas y de origen multidimensional.  

● Los profesionales tienden a evitar la exploración de aspectos psicoemocionales y 

espirituales en el primer encuentro, lo que limita la exploración profunda de las 

necesidades del paciente.  

● El primer encuentro entre paciente-familia y profesional de CP es muy necesario en 

términos de entender la atención de CP,  de reconocerse mutuamente y de generar 

un vínculo terapéutico fundamental para la atención paliativa.  

● Se aporta por primera vez  un trabajo de consenso en relación a las  necesidades a 

explorar en la evaluación de necesidades en el primer encuentro de CP que permite 

abordar las necesidades del paciente en seis áreas de evaluación a considerar en el 

primer encuentro: antecedentes y patología, sintomatología física, estado funcional y 

cognitivo, estado emocional, apoyo social,  y dimensión espiritual y existencial, para 

el posterior desarrollo de un plan terapéutico individualizado. 

● Las necesidades psicoemocionales y espirituales tienen menos acuerdo entre los 

profesionales de CP a la hora de incluirlas en la evaluación de necesidades en el primer 

encuentro de CP.  

● Este trabajo de consenso ofrece a los profesionales de CP una herramienta basada en 

la evidencia para la evaluación de necesidades en el primer encuentro que podrá 

ayudar a evitar que queden necesidades sin atender.  

● Este trabajo interpela a mejorar los CP y a un mayor desarrollo de la evidencia 

científica en esta área.   
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CONCLUSIONS 

 

• The systematic review of the literature evidences the lack of a standardized method 

of multidimensional assessment of needs of patients in PC to identify all relevant 

needs for the patient through an open dialogue with the professional. 

• Most needs assessment methods are based on questionnaires or structured scales 

that focus on physical needs, however, patients' needs are complex and 

multidimensional in origin. 

• Professionals tend to avoid exploring psycho-emotional and spiritual aspects at the 

first encounter, which limits the deep exploration of the patient's needs.  

• The initial encounter between patient-family and the PC professional is necessary in 

terms of understanding PC, recognizing each other and building  therapeutic bond 

which is fundamental for PC. 

• For the first time, a consensus work is provided in relation to the needs to be explored 

in the assessment of needs in the initial encounter in PC that allows to address the 

needs of the patient related to six dimensions to be considered in the initial encounter: 

clinical history and medical conditions, physical symptoms, functional and cognitive 

status, emotional state, social support, and spiritual and existential concerns-, for the 

subsequent development of an individualized therapeutic plan 

• Psycho-emotional and spiritual needs have  a lower agreement among PC 

professionals when it comes to including them in the assessment of needs in the initial 

encounter.  

• This consensus work offers PC professionals an evidence-based tool for first-

encounter needs assessment that can help prevent unmet needs.  

• This work calls for the improvement of PC and the further development of scientific 

evidence in this area. 
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11.3. Publicaciones derivadas de congresos 
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review. Palliat Med. 2020; 34(1S): 308-01.  

 

Goni-Fuste B, Crespo I, Monforte-Royo C, Porta-Sales J, JuliàTorras J, May L, de Santiago A, 

Llorens S, Rodriguez D, Alonso Babarro A, Güell Pérez E, Pergolizzi D. Exploring Views and 

Experiences of the Needs Assessment among Palliative Care Healthcare Professionals: A 

Qualitative Study. Palliat Med. 2021; 35(1S): 37.  

 

Goni-Fuste B, Pergolizzi D, Crespo I, Rodríguez-Prat A, Julià-Torras J, Monforte-Royo C. First 

Encounter with the Palliative Care Team from the Perspective of Patients, Family Carers and 

Professionals. Palliat Med. 2023; 37(1S): 240-1. 

 

Goni-Fuste B, Monforte-Royo C, Bell M, Butterly L, Connolly M. The Nursing Perspective of 

the First Encounter with the Palliative Care Patient.  Palliat Med. 2023; 37(1S): 249. 

 

Goni-Fuste B, Alonso-Babarro A, Belar A, Moreno-Alonso D, Nabal Vicuña M, Güell-Pérez E, 

Rocafort J, Rodríguez D, Sala C, Serna Mont-Ros J, Serrano-Bermúdez G, Julià-Torras J. 

Proactive and Systematic Multidimensional Needs Assessment in Palliative Care (MAP) during 

the First Encounter: A Delphi Consensus Study. Palliat Med. 2023; 37(1S): 217. 
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11.4. Asistencia a congresos durante el periodo de tesis doctoral  

 

1. XIII Jornadas Internacionales de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos, en 

Santiago de Compostela, 25 y 26 de octubre de 2019.  

 

2. XI Congrés de la Societat Catalano-Balear de Cures Pal·liatives; Ciència i Art, en 

Barcelona, 14 y 15 de febrero de 2020.   

 

3. 11th World Research Congress EAPC [celebrado virtualmente], 7-9 de octubre de 

2020.  

 

4. 17th World Congress EAPC [celebrado virtualmente], 6-8 de octubre de 2021. 

 

5. 18th World Congress EAPC, en Rotterdam, The Netherlands, 15-17 de junio de 2023 . 

 

 

11.5. Becas, premios y reconocimientos  

 

Beca AGAUR (Agència de Gestió d’Ajuts Universitaris i de Recerca de la Generalitat de 

Catalunya): ajuts per la contratació de personal investigador novell (FI): 2020 FI-B 01031 

(Marzo 2020 - Agosto 2023). (Ver anexo 23) 

 

Primer premio a la mejor comunicación en el XI Congreso de la Societat Catalano-Balear de 

Cuidados Paliativos, Barcelona, 14-15 de febrero de 2020. (Ver anexo 32) 

 

Tercer Premio del Jurado del Concurso “Mi tesis en 4'", Universitat Internacional de 

Catalunya, Junio 2020.  

 

Primer premio al mejor póster abstract en el 18th World Congress EAPC, en Rotterdam, The 

Netherlands. 15-17 de junio de 2023. (Ver anexo 31) 
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11.6. Participación en otros artículos y/o colaboración en otros trabajos  

 

Pergolizzi D, Crespo I, Balaguer A, Monforte-Royo C, Alonso A; Arantzamendi M; Belar A; 

Centeno C; Goni-Fuste B, Julià J; Martínez M; Mateo-Ortega D; May L; Moreno-Alonso D; 

Nabal M; Noguera A; Pascual A; Pérez-Bret E; Rocafort J, Rodríguez D; Rodriguez-Prat A, Sala 

C; Serna J; Porta-Sales J. The proactive and systematic multidimensional needs assessment in 

patients with advanced cancer approaching Palliative care: A Study Protocol. BMJ Open. 2020; 

10(2):e034413. doi:10.1136/bmjopen-2019-034413 

[Factor de impacto: 2.692, 2020 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 64/169 

(MEDICINE, GENERAL & INTERNAL)]. 

 

Goni-Fuste B, Wennberg L, Martin-Delgado L, Alfonso-Arias C, Martin-Ferreres ML, Monforte-

Royo C. Experiences and needs of nursing students during pandemic outbreaks: A systematic 

overview of the literature. J Prof Nurs. 2021 Jan-Feb;37(1):53-64. doi: 

10.1016/j.profnurs.2020.12.004. 

[Factor de impacto:2.045, 2021 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 20/123 

(NURSING)].  

 

Martin-Delgado L, Goni-Fuste B, Alfonso-Arias C, De Juan MA, Wennberg L, Rodríguez E, 

Fuster P, Monforte-Royo C, Martin-Ferreres ML. Nursing students on the frontline: Impact 

and personal and professional gains of joining the health care workforce during the COVID-19 

pandemic in Spain. J Prof Nurs. 2021; 37(3):588-597. Doi: 10.1016/j.profnurs.2021.02.008 

[Factor de impacto:2.045,  2022 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 20/123 

(NURSING)].  

 

Martín-Delgado L, Goni-Fuste B, Monforte-Royo C, De Juan MA, Martín-Ferreres ML, Fuster 

P. A teaching role practicum during the COVID-19 for final year nursing students in Spain. 

Journal of Professional Nursing. 2022 September-October; 42: 51–57.  DOI: 

10.1016/j.profnurs.2022.06.005 

[Factor de impacto: 2.5, 2022 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 37/125 

(NURSING)].  
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Méndiz-Noguero A, Wennberg-Capellades L, Regadera-González E, Goni-Fuste B. Public 

health communication and the Covid-19: A review of the literature during the first wave. 

Profesional de la información 32.3 (2023).  

 

Artículos en revisión: 

Monforte-Royo C, Goni-Fuste B, Crespo I, Pergolizzi D, Martín-Delgado L, Fuster P, Bellido-

Perez M, Tomás-Sábado J, Rodríguez-Prat A. Definition and validation of the nursing diagnosis 

label “wish to die”: A research protocol.  

 

Martín-Delgado L, Goni-Fuste B, Llistosella M, Monforte-Royo C, Martin-Ferreres ML, Fuster 

P, Wennberg L, De Juan MA. Factors contributing to the development of resilience among 

nursing students in challenging situations: Lessons from the COVID-19 pandemic.  

  

Llistosella M, Goni-Fuste B, Martín-Delgado L, Miranda-Mendizabal A, Pérez-Ventura C, 

Castellvi P. Effectiveness of resilience-based interventions in schools for adolescents: A 

systematic review and meta-analysis. 

 

Llistosella M, Goni-Fuste B, Martín-Delgado L, De Juan MA, Martín-Ferreres ML, Bejarano A. 

Relationship between resilience and emotional regulation among children and youth at risk: 

A cross-sectional study.  

 

Llistosella M, Martín-Sánchez JC, Goni-Fuste B, Torné C, García-Ortiz M, Romero C. Perceived 

Problems, Protective Factors and Learning Skills of Adolescents at Risk Participating in a 

Resilience School-Based Intervention: A Qualitative Descriptive Exploratory Study.  
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12. PARTICIPACIÓN EN PROYECTOS DE INVESTIGACIÓN  

 

Proyecto en el que se desarrolla esta tesis doctoral: 

2019–2022 Proyecto: Implementación de una evaluación sistemática de necesidades 

multidimensionales en Cuidados. (Ver anexo 21) 

Paliativos: Estudio multicéntrico de factibilidad 

Funding Entity: Fondo de Investigación Sanitaria; Instituto de Salud Carlos III 

Número de Expediente: PI19/1901 

Importe: 49.610€ 

Researchers: IP: Albert Balaguer; Members: Cristina Monforte, Josep Porta, Andrea 

Rodríguez, Iris Crespo, Alazne Belar, Antonio Noguera, Alberto Alonso, Javier Rocafort, Dulce 

Rodriguez, Judith Serna, Quim Julià, Deborah Moreno, Gala Serrano, Carme Sala, María Nabal, 

Antonio Pascual. 

 

Proyecto que da continuidad al proyecto FIS PI19/1901, y en el que está previsto que pueda 

contribuir como investigadora post-doctoral.  

2022-2025 Proyecto: Eficacia de una intervención de abordaje proactivo de los pensamientos 

sobre la muerte en personas con cáncer avanzado: Ensayo clínico aleatorizado. (Ver anexo 

22) 

Funding Entity: Fondo de Investigación Sanitaria; Instituto de Salud Carlos III 

Número de Expediente: PI22/01536 

Importe: 50.820€ 

Researchers: IP: Iris Crespo & Albert Balaguer; Members: Cristina Monforte, Andrea 

Rodríguez, Dulce Rodriguez,  Quim Julià, Deborah Moreno, Mariona Guerrero, Pere Castellví, 

Denise Pergolizzi, María Nabal, Natalia de Iriarte. 

 

Miembro del grupo investigador del proyecto: 

2021-2024 Proyecto: Definición y validación de la etiqueta diagnóstica Deseo de adelantar la 

muerte. (Ver anexo 24) 

Funding Entity: Fundació Infermeria i Societat. Col·legi Oficial d’Infermeres i Infermers de 

Barcelona 
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Número de Expediente: PR-484/2021 

Importe: 3.740,00€  

Researchers: IP: Cristina Monforte; Members: Iris Crespo, Blanca Goñi, Andrea Rodríguez, 

Denise Pergolizzi, Joaquín Tomás-Sábado, Merche Bellido, Mariona Guerrero, Carmen 

Quiñoa, Pilar Fuster, Leandra Martín.  

 

Miembro del grupo investigador del proyecto: 

2021-2024 Proyecto: Eficacia de una actividad formativa para el incremento de la resiliencia 

en estudiantes de Enfermería ante la COVID-19. (Ver anexo 25) 

Funding Entity: Fundació Infermeria i Societat. Col·legi Oficial d’Infermeres I Infermers de 

Barcelona 

Número de Expediente: PR-480/2021 

Importe: 1.650€  

Researchers: IP: Marian de Juan; Members: Blanca Goñi, Cristina Monforte, Pilar Fuster,  

María Creta Llistosella Piñero, Marisa Martín 

 

Miembro del grupo investigador del proyecto: 

2021-2024 Proyecto: Participació, apoderament i activació de la gent gran per a la millora de 

la seva qualitat de vida a través dels seus conciutadans. (Ver anexo 26) 

Funding Entity: Fundació Infermeria i Societat. Col·legi Oficial d’Infermeres I Infermers de 

Barcelona 

Número de Expediente: PR-528/2021 

Importe: 3.355,00€  

Researchers: IP: Laia Wennberg Capellades; Members: Iris Crespo, Blanca Goñi, María Àngeles 

De Juan Pardo, Albert Gallart Fernandez-Puebla, Esteve Llargués Rocabruna, María Creta 

Llistosella Piñero, Cibeles Moreno Chico.  

 

Miembro del grupo de investigación consolidado reconocido por la Agència de Gestió d’Ajuts 

Universitaris i de Recerca de la Generalitat de Catalunya:  

SGR Consolidado 2021-SGR-1379. Bienestar y salud en personas vulnerables y final de vida 

(Acrònim: BeVital) 
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Coordinador SGR: Albert Balaguer; 

Miembros: Cristina Monforte, Iris Crespo, Andrea Rodríguez, Denise Pergolizzi, Blanca Goni-

Fuste, Christian Villavicencio, Déborah Moreno, Mariona Guerrero, Joaquim Julià, Carlos 

García Forero, Pere Castellví, Andrea Miranda, Esperanza Gómez, María Fernández, María 

Gámiz, Silvia Recoder, Isabella Meneghel, Claudia Rossi, Samantha Alvarez, Xavier Corbella, 

Néstor Sánchez.  
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13. FORMACIÓN PRE-DOCTORAL 

 

Estancia predoctoral de investigación realizada en la University College Dublin, Irlanda. La 

estancia fue supervisada por el Dr. Michael Connolly del 1 de mayo al 31 de julio de 2022.  

Durante esta estancia realicé entrevistas individuales semiestructuradas con 20 enfermeras 

de CP para un estudio cualitativo fenomenológico descriptivo con el objetivo de comprender 

en profundidad desde la perspectiva enfermera qué consideran esencial para comprender las 

necesidades de los pacientes en el primer encuentro con el equipo de cuidados paliativos. El 

análisis de los datos forma parte de mi trabajo postdoctoral (Ver anexo 27).  

 

Formación pre-doctoral en la European Academy of Nursing Science (EANS). Se trata de una 

formación de tres años en distintas sedes para el diseño, planificación e implementación de 

intervenciones clínicas complejas en enfermería.  

 

● 1er año EANS Summer School. Sede en Cologne University, programa de formación 

desde el 28 de junio al 9 de julio de 2021 Se realizó online debido al contexto de la 

pandemia de la COVID-19.  

● 2º año EANS Summer School: Sede en Vilnius University, programa de formación 

desde el 4 al 8 Julio 2022. 

● 3er año EANS Summer School: Por motivos personales solicité un aplazamiento del 

tercer año. Finalizaré la formación de la EANS en Julio de 2024. La formación tendrá 

lugar en Torino University.  

 

Durante el curso académico 2021-2022 participé en un programa internacional de formación 

en competencias docentes de enfermería de 30 ECTS: Empowering the Nurse Educators in the 

Changing World (ENEC) (Ver anexo 30). El programa contó con los siguientes módulos: 

 

● Empowering Learning Environments in Nursing Education (10 ECTS) (20/9-

29/10/2021) con una semana presencial en la Universidad de Turku, Finlandia (25-

29/10/2021) 

● Global health issues (5 ECTS) (1/11-17/12/2021) 
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● Issues in Future Nurse Education (5 ECTS)  (17/1-4/3/2022) 

● Project Evidence-Based Teaching (5 ECTS) (7/3-29/4/2022) con una semana presencial 

en la Charité Universidad de Berlín donde tuve la oportunidad de impartir docencia (6 

horas) como parte de mi formación  (4-9/04/2022) 

● Ethics and Nurse Educators’ Work (5 ECTS)  (2/5-10/6/2022) 
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Anexo 11: Consentimiento informado pacientes y familiares 

 

HOJA DE INFORMACIÓN AL PACIENTE / FAMILIAR 

 

Título: Implementación de una evaluación sistemática de necesidades multidimensionales en 

Cuidados Paliativos   

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Goñi Fusté, Universidad 

Internacional de Cataluña.   

Promotor/financiador: Fondos de Investigación en Salud (FIS) Carlos III 

Nº de versión y fecha: versión 1 (19 de noviembre 2019) 

Introducción 

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio en el que se le invita a participar. 

Nuestra intención es que reciba la información correcta y suficiente para que pueda evaluar 

y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Nosotros le aclararemos las dudas que 

puedan surgir en cualquier momento. Además, puede consultar con las personas que 

considere oportuno. 

Participación voluntaria 

Debe saber que su participación es voluntaria y que puede decidir no participar o cambiar su 

decisión y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la 

relación con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su tratamiento. 

Descripción y objetivo general del estudio 

Estamos realizando un estudio en el ámbito de cuidados paliativos que tiene por objeto 

conocer su experiencia y perspectiva en relación a la evaluación de necesidades en cuidados 

paliativos y por este motivo le solicitamos que permita ser visitado por un investigador, quien 

le realizará una serie de preguntas. La entrevista que queremos hacerle durará 

aproximadamente una hora. 

 Riesgos y molestias derivados de su participación en el estudio 

El equipo de investigación considera que el estudio, razonablemente, no supone ningún 

riesgo para su salud. 
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Posibles beneficios 

El beneficio del estudio es diseñar e implementar una evaluación sistematizada de 

necesidades multidimensionales en cuidados paliativos. 

Compensación económica 

Su participación en el estudio no le supondrá ningún gasto adicional ni tendrá compensación 

económica alguna. 

Contacto 

Si tuviera alguna pregunta en el futuro sobre la revelación o el uso que se pudiera hacer de 

sus datos médicos, si tuviera dudas, preocupaciones o quejas sobre el estudio o su 

participación en él, deberá contactar con: 

 Dr/Dra…………………………………. en el teléfono ………………………………. 
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CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Título: Implementación de una evaluación sistemática de necesidades multidimensionales 

en Cuidados Paliativos   

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Goñi Fusté, Universitat Internacional 

de Catalunya.  

Promotor/financiador: Fondos de Investigación en Salud (FIS) Carlos III 

Nº de versión y fecha: versión 1 (19 de noviembre 2019) 

Consentimiento 

Yo (nombre y apellido)___________________________________en mi propio nombre y 

representación, 

·         He leído la hoja de información que se me ha entregado y he podido hacer 

preguntas y recibido suficiente información sobre el estudio. Además, 

comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que 

dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos. 

·         Al facilitar mis datos garantizo haber leído y aceptado expresamente el 

tratamiento de los mismos conforme a lo indicado. 

·         Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio. 

  

Y para que así conste lo firmó en   _____  a_____ de_________________ 20___. 

  

Firma:........................................                     Firma:......................................... 

Investigador: __________________              Paciente / Familiar: _______________ 
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Anexo 12: Consentimiento informado profesionales 

 

HOJA DE INFORMACIÓN AL PROFESIONAL DE LA SALUD 

  

Título: Implementación de una evaluación sistemática de necesidades multidimensionales en 

Cuidados Paliativos   

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Goñi Fusté, Universitat Internacional 

de Catalunya. 

Promotor/financiador: Fondos de Investigación en Salud (FIS) Carlos III 

Nº de versión y fecha: versión 1 (19 de noviembre 2019) 

Introducción 

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio en el que se le invita a participar. 

Nuestra intención es que reciba la información correcta y suficiente para que pueda evaluar 

y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Nosotros le aclararemos las dudas que 

puedan surgir en cualquier momento. Además, puede consultar con las personas que 

considere oportuno. 

Participación voluntaria 

Debe saber que su participación es voluntaria y que puede decidir no participar o cambiar su 

decisión y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la 

relación con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su tratamiento. 

Descripción y objetivo general del estudio 

Estamos realizando un estudio en el ámbito de cuidados paliativos que tiene por objeto 

conocer su experiencia y perspectiva en relación a la evaluación de necesidades en cuidados 

paliativos y por este motivo le solicitamos que permita ser visitado por un investigador, quien 

le realizará una serie de preguntas. La entrevista que queremos hacerle durará 

aproximadamente una hora. 

Riesgos y molestias derivados de su participación en el estudio 

El equipo de investigación considera que el estudio, razonablemente, no supone ningún 

riesgo para su salud ni para los pacientes o familiares. 
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Posibles beneficios 

 

El beneficio del estudio es diseñar e implementar una evaluación sistematizada de 

necesidades multidimensionales en cuidados paliativos. 

Compensación económica 

Su participación en el estudio no le supondrá ningún gasto adicional ni tendrá compensación 

económica alguna. 

Contacto 

Si tuviera alguna pregunta en el futuro sobre la revelación o el uso que se pudiera hacer de 

sus datos médicos, si tuviera dudas, preocupaciones o quejas sobre el estudio o su 

participación en él, deberá contactar con: 

 Dr/Dra…………………………………. en el teléfono ………………………………. 
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CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Título: Implementación de una evaluación sistemática de necesidades multidimensionales 

en Cuidados Paliativos   

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Goñi Fusté, Universitat Internacional 

de Catalunya.  

Promotor/financiador: Fondos de Investigación en Salud (FIS) Carlos III 

Nº de versión y fecha: versión 1 (19 de noviembre 2019) 

Consentimiento 

Yo (nombre y apellido)___________________________________en mi propio nombre y 

representación, 

·         He leído la hoja de información que se me ha entregado y he podido hacer 

preguntas y recibido suficiente información sobre el estudio. Además, 

comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que 

dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos. 

·         Al facilitar mis datos garantizo haber leído y aceptado expresamente el 

tratamiento de los mismos conforme a lo indicado. 

·         Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio. 

  

Y para que así conste lo firmó en   _____  a_____ de_________________ 20___. 

  

Firma:........................................                     Firma:......................................... 

Investigador: __________________              Profesional de la salud: _______________ 
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Anexo 13: Versión final guía MAP 
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Anexo 14: Aprobación por el CEIC del Hospital Universitari General de 

Catalunya de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 15: Aprobación por el CEIC del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de 

la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 16: Aprobación por el CEIC de MUTUAM de la Fase 2: Estudio de 

factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 17: Aprobación por el CEIC del Hospital Arnau de Vilanova de Lleida de 

la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 18: Aprobación por el CEIC del Hospital Universitari Consorci de 

Terrassa de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 19: Aprobación por el CEIC del Hospital Universitari Sant Joan de Reus 

de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 
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Anexo 20: Aprobación por el CEIC del Hospital Universitari Bellvitge  de la 

Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901 

 



ANEXOS 

 

 
302 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ANEXOS 

 

 
303 

 

Anexo 21: Concesión proyecto FIS PI19/01901 
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Anexo 22 : Concesión proyecto FIS PI22/01536 
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Anexo 23: Concesión Beca Agaur: ajuts per la contratació de personal 

investigador novell (FI): 2020 FI-B 01031 
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Anexo 24: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-

484/2021 
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Anexo 25: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-

480/2021 
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Anexo 26: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-

528/2021 
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Anexo 27: Research proposal for the pre-doctoral stay 

 

Title: The nursing perspective of the first encounter with the palliative care patient  

This proposal is part of a larger doctoral thesis, and the project that is proposed is intended 

to be carried out during a pre-doctoral research stay. 

 

Background and current status of the topic 

Palliative care (PC) aims to prevent and alleviate suffering for patients and their families by 

taking into account a multidimensional perspective, including physical, psychological, social 

and spiritual domains (World Health Organization). This begins in the very first encounter with 

the patient, where the PC team must guarantee a comprehensive assessment of the patient’s 

immediate and future needs to achieve improved quality of life. As a result, achieving a 

meaningful first encounter between the patient and the PC team is crucial as it forms the 

basis for the therapeutic alliance, in part by allowing the patient to express their needs. 

Importantly, this alliance at first encounter is shown to promote positive impacts on the 

quality of life of the patient and their family (Thomas 2021). Nevertheless, about 80-96.5% of 

patients report unmet needs (Wang 2018), which influences greater emotional distress and 

even an increase in health costs (Hermann et al., 1999; Balboni et al., 2011; Winkelman et al., 

2011; Delgado-Guay et al., 2012).  

In order to avoid such missed opportunities for care, there have been some attempts 

to create systematic needs assessments (Gomez-Batiste et al., 2010; Higginson et al., 2007; 

Ury et al., 2000). However, even with a consistent structure for the needs assessment, a 

recent systematic review highlighted that there remains strong variation in what needs are 

included and how these needs should be assessed (Goni-Fuste et al., 2021).  

How can we unite the field of PC with a needs assessment that is comprehensive and 

relevant for all patients? With this aim in mind, my doctoral thesis proposed to develop MAP 

(Multidimensional needs Assessment approaching Palliative care), a semi-structured 

interview guide that can promote both a proactive and systematic needs assessment in 

palliative care, focusing on patients with advanced cancer. MAP is in the process of 

development using a mixed methods design recommended by standards for complex 

interventions: (a) a systematic review of the literature; (b) qualitative interviews with 

professionals, patients, and family members; (c) recommendations from a nominal group and 
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agreement by experts through the Delphi technique. This will be followed by a clinical trial to 

examine the feasibility and acceptability of MAP in PC clinical practice among patients, 

professionals, and family members.  

To date, the design of MAP has largely been informed by input specific to the Spanish 

context – implicating both cultural attitudes and organisational influences within the national 

health system. Moreover, there has been greater representation of palliative care physicians 

in both the interviews carried out and consensus methods used. Given PC requires a 

multidisciplinary approach to assess needs of patients and their families, nurses have a critical 

role in the daily monitoring of, level of contact, and effective communication with the patient 

as a pillar of person-centred care (Cameron and Johnston, 2015). Nursing has the opportunity 

to ensure the goals of PC due to their ability to influence patient care (Rosa et al., 2020) as 

they are the professionals who spend the most time with the patient and their family (Hökkä 

et al., 2020). Lastly, nurses must understand the patient's needs, above all, through the 

patient’s perspective (Hökkä et al., 2020).  

The doctoral candidate, as a trained oncology nurse, recognises the need to balance 

perspectives and practices used in PC by highlighting the role of nurse. In the context of her 

larger thesis, the aim is that MAP will reflect a comprehensive perspective so that it serves as 

a systematic guide in any PC context. Therefore, it is key to incorporate a higher 

representation of the nursing perspective (Rosa et al., 2020), particularly in countries where 

the scope of nurses’ responsibilities are greater. Indeed, our current findings may be subject 

to vary depending on the type of context in which nurses work (Titler et al., 2007). Therefore, 

this proposal aims to understand if the present qualitative findings that influenced the design 

of MAP can be adopted to an environment where nursing is especially relevant. Ireland is one 

such country where nurses have greater responsibilities to respond to the demand of patient 

care (Maier & Aiken, 2016) and where the modern PC was pioneered more than two centuries 

ago. With this aim, this proposal aims to deepen the perspective of the nursing professional 

to capture their understanding of the needs of patients in PC in their first encounter.  

 

Research question 

Based on the nursing perspective, what do they consider essential for understanding patients' 

needs in the first encounter with the palliative care team?*  
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*This proposal lacks hypotheses as it is a qualitative design.  

 

Specific objectives 

1. To acknowledge the nursing perspective when addressing the needs of the patient in PC.  

2. To identify needs that arise during the initial nursing assessment. 

3. To understand how nurses complement knowledge of the needs of PC patients to develop 

a therapeutic plan.  

 

Methodology 

A qualitative descriptive phenomenological study will be carried out. Semi-structured 

individual interviews will be conducted with 12-14 PC nurses until data saturation is reached. 

Participants will be recruited through intentional sampling.  

The inclusion criteria will be: (1) nurses from palliative care teams; (2) outpatient or 

hospitalisation; (3) have an active role in the multidimensional needs assessment; (4) and who 

have a minimum of 2 years of experience in PC.  

Interviews will be recorded and transcribed. All data will be anonymized and stored 

securely. Transcript will be read repeatedly for a greater understanding and deepening of the 

study phenomenon. A content analysis will be carried out in three phases. Initially, the 

transcribed text will be coded; subsequently, the code families or units of meanings will be 

grouped and finally, in explanatory themes and subthemes. Atlas.Ti software will be used for 

qualitative data analysis. 
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Anexo 28: Consentimiento informado proyecto estancia pre-doctoral 

 

PARTICIPANT INFORMATION SHEET 

PROJECT TITLE: The nursing perspective of the first encounter with the palliative care 

patient 

I would like to invite you to participate in a research study. This study consists in an interview 

to comprehend your experience and perspective in relation to the first encounter with the 

patient in palliative care. 

 The specific objectives of this project are: 

1.  To acknowledge the nursing perspective when addressing the needs of the patient in the 

first encounter. 

2. To understand palliative care nurses’ expectations regarding the first encounter with the 

patient. 

3. To identify what is essential for nurses to understand palliative care patient needs. 

What will taking part involve? 

If you agree to participate in the study you will be asked to take part in an interview to answer 

a number of questions related to your experience and perspective of the first encounter with 

the patient in palliative care. The interview will last no more than one hour. 

 Do you have to take part? 

The participation is completely voluntary and you have the right to refuse participation, refuse 

any question and withdraw at any time without any consequence. 

What are the possible risks and benefits of taking part? 

The research team considers that the study, reasonably, does not pose any risk for the 

participant nor for the health of patients and families. The benefit of the study is to inform 

palliative care practice.  You will not receive financial compensation for participating. 
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Will taking part be confidential and how will information you provide be recorded, stored 

and protected? 

The interview will be recorded and transcribed. All data will be properly encoded and 

anonymized. The data collected will be used exclusively for the declared purpose and not for 

any other not informed or incompatible with the legitimacy of its use. Ethical permission for 

this study has been obtained from Universitat Internacional de Catalunya, Barcelona, Spain. 

Permission for research access to Our Lady’s Hospice & Care Services has also been received. 

Who should you contact for further information? 

If you have any questions please contact: 

Ms. Blanca Goni-Fuste, RN, MPH, PhD Candidate 

Predoctoral Researcher at Universitat Internacional de Catalunya, Barcelona 

Mobile: +34649029159 

E: bgoni@uic.es 

Or  

Ms Leona Butterly 

Clinical Facilitator, Our Lady’s Hospice & Care Services. 

E: lbutterly@olh.ie 

Ext. 6621 
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Anexo 29: Aprobación CEIC Our Lady’s Hospice Dublin 
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Anexo 30: Certificado de participación en el programa internacional 

Empowering the Nurse Educators in the Changing World (ENEC) 
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Anexo 31: Certificado primer premio al mejor póster abstract en el 18th 

World Congress EAPC, en Rotterdam, The Netherlands 
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Anexo 32: Certificado primer premio a la mejor comunicación en el XI 

Congreso de la Societat Catalano-Balear de Cuidados Paliativos, Barcelona, 

14-15 de febrero de 2020 
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